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Tutkimuksen aiheena oli, miten autisminkirjoon kuuluvien lasten vanhemmat määritte-
levät lähipiirin ja avun ja tuen tarpeensa ja lähteensä. Tarkoituksena oli selvittää, mistä 
perheiden sosiaalinen verkosto koostuu sekä, miten sosiaalinen verkosto painottuu tuen 
ja avun tarpeissa. Tutkimuksen teoreettinen tausta muodostui sosiaalisen verkoston ja 
autismin käsitteiden ympärille. Autististen lasten perheiden lähipiirin tuen ja avun tar-
peista ja lähipiirin antamasta tuesta on tehty joitakin tutkimuksia. Näissä tutkimuksissa 
kuten tässäkin tutkimuksessa käsitellään myös perheiden ympärillä olevia sosiaalisia 
verkostoja. Nämä verkostot ovat tässä tutkimuksessa lähipiiri, kolmas sektori ja viralli-
nen taho. 
 
Tutkimus oli laadullinen tutkimus. Tutkimuksen aineisto kerättiin kolmelta perheeltä, 
joilla oli yksi tai useampi autisminkirjoon kuuluva alle 10–vuotias lapsi. Tutkimusme-
netelmänä oli teemahaastattelu, joka tehtiin puolistrukturoituna. Tutkimusaineisto litte-
roitiin siten, että siitä poimittiin tutkimuksen kannalta tärkeimmät asiat. Tutkimusaineis-
to analysoitiin teorialähtöisen sisällönanalyysin mukaan.  
 
Tutkimuksessa tuli ilmi, että perheet toivoisivat lähipiirin apua ja tukea lasten hoitoon ja 
arjen toimiin. Tärkeänä tuen ja avun lähteenä oli virallisen tahon omaishoidon tuen va-
paapäivät. Lähipiirin apu ja tuki oli erilaista kaikilla perheillä, koska lähipiiri osallistui 
ja näyttäytyi eritavoin perheen arjessa. Henkisen tuen saaminen nousi myös tärkeäksi 
voimavaraksi. Autismilasten perheet saavat apua ja tukea sosiaalisen verkoston eri ta-
hoilta pääsääntöisesti riittävästi. Lähipiiriltä saatu apu ja tuki riippuu siitä, miten laaja ja 
aktiivinen perheen lähipiiri on. Lähipiirin passiivisuus perheelle antamasta avusta ja 
tuesta saattaa johtua autistisen lapsen hoidon haastavuudesta. Perheillä, joilla lähipiirin 
apu ja tuki oli vähäistä, tuli toive, että kunnalla voisi olla ”mummo-palvelu”, josta saisi 
apua äkillisiin perheissä tapahtuviin tilanteisiin. Tällainen palvelu voisi olla kolmannen 
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The topic of the study was how the parents of children with autism spectrum define 
their inner circle as well as their needs and sources for help and support. The purpose of 
the study was to find out what the social networks of the families consist of as well as 
how social networks feature in meeting the families’ needs for help and support. The 
theoretical background of the study was built on the concepts of social networks and 
autism. The needs of the families of autistic children for help and support have been the 
focus of a number of studies. These studies, as well as this study, also examine the so-
cial networks surrounding the families. In this study, these networks are the inner circle, 
the third sector, and the authorities.  
 
The study is qualitative. The material for the study was gathered from three families 
with one or more children with autism spectrum under the age of 10. The study was 
conducted through themed, semi-structured interviews. The parts of the interview mate-
rial relevant to the study were transcribed and analysed through theory-based content 
analysis.  
 
The analysis showed that families hoped for the help and support of their inner circle in 
child care and everyday life. The off days available for informal carers were considered 
a significant source of help and support. The help and support provided by the inner 
circle varied between families, as the inner circle participated and was present in indi-
vidual ways in the everyday life of each family. Availability of mental support was also 
highlighted as a major resource. The families of autistic children generally received 
sufficient help and support from members in their social networks. The level of help and 
support received from the inner circle depended largely on the size and activeness of the 
family’s inner circle. The passiveness of the inner circle in providing help and support 
may be the result of challenges in caring for the autistic child. Families who received 
little help and support from their inner circle wished that municipalities could offer a 
“grandmother service” which could provide help in unexpected family situations. Such 
a service could be organized by the third sector and include activities that take the fami-
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1 JOHDANTO  
 
Tutkimukseni tarkoitus on tutkia, miten ja millaisella lähipiirin avulla autismilapsiper-
heet selviytyvät arjesta. Autismilapsiperheet joutuvat selviytymään hyvin yksin syystä 
tai toisesta. Jokaisella perheellä on tietysti omat tarpeensa ja toiveensa siitä, mitä he 
haluavat ja keneltä. Nykyään perheille on tarjolla erilaisia virallisia sosiaalitukia, mutta 
ymmärtääkseni viranomaiset eivät kartoita perheen lähipiirin voimavaroja tai kannusta 
heitä käyttämään niitä.  Monet tutkimukset keskittyvät virallisen sosiaalituen tarjoa-
maan apuun ja tukeen, mutta mitä lähipiiri voisi antaa autismilapsiperheille, sellaista 
tutkimusta en löytänyt tämän tutkimuksen teon aikana. Neurologisesti sairaan tai vam-
maisen lapsen perheen sosiaalisesta tilanteesta ja sosiaalisesta selviytymisestä on vähän 
tutkimustietoa, vaikka näiden perheiden selviytymisen tukeminen on yhteiskunnallinen 
tehtävä (Waldén 2006, 19). Tästä syystä on mielestäni erittäin tärkeää kartoittaa ja tutkia 
autismilapsiperheille lähipiirin antamaa tukea sekä virallisen tahon tarjoamaa tukea ja 
apua, jotta saadaan selville perheiden tarpeet. Tarpeiden ja tuen kartoittaminen ja tiedos-
taminen auttaa niiden kehittämisessä, niin viranomaisia kuin kolmatta sektoria (ks. 
Waldén 2006, 19).  
Sosiaalinen tuki ja sosiaalinen verkosto käsitteinä saatetaan ymmärtää usein samaa tar-
koittavana asiana. Sosiaalinen verkosto, joka on perheiden ympärillä, ei välttämättä an-
na sitä kaikkea tukea, jota sosiaalisen tuen verkosto antaa. Näin sosiaalisen tuen verkos-
to on tiiviimpi käsite. (Somerkivi 2000, 59.) Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut ovat 
laajat ja niistä on perheiden vaikea tietää ja ymmärtää, mistä ja miten palveluita haetaan. 
Perheiden voimavarat ovat rajalliset ottaa selvää tukea ja apua antavista palveluista. 
Yhteiskunnan tukitoimet ovat tärkeitä ja ilman näitä perheiden arjen hallinta saattaa 
käydä ylivoimaiseksi autistisen lapsen kanssa. (Waldén 2009, 21.) 
 
Autismia diagnosoidaan tänä päivänä paljon tietoisuuden lisäännyttyä neuvoloissa ja 
päivähoidossa, vaikka diagnosointi on vaikeaa, jos oireyhtymästä ei ole riittävää tietoa 
(Tonttila 2006, 50). Vanhemmat ovat myös ensiarvoisessa asemassa huomioimaan lap-
sen erityisyyttä ja he ovat valmiita tutkituttamaan lapsen saadakseen selityksen erityisel-
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le käytökselle. Mahdollinen diagnoosi helpottaisi ja auttaisi heitä ymmärtämään ja toi-
mimaan oikein lapsensa kanssa. Tutkimukseni käsittelee alle 10-vuotiaiden autismilap-
siperheitä, koska koen heidän tarvitsevan lähipiirin ja virallisen sosiaalisen verkoston 
tukea, lapsen ollessa pieni ja kun asia on uusi perheille. Monien autismilapsiperheiden 
tuki saattaa rajoittua ainoastaan viralliseen sosiaaliseen tukeen. Yleensä virallinen sosi-
aalinen tuki, palveluohjaaja, sosiaalityöntekijä, kuntoutusohjaaja, lääkäri, opettaja ynnä 
muut tapaavat perhettä kasvotusten ja usein vain äitiä, noin kerran vuodessa. Tästä syys-
tä tutkielmani käsittelee autismin kirjoon kuuluvien lasten ja heidän perheidensä lähipii-
rin sosiaalista verkostoa. Lähipiirillä tarkoitetaan tässä tutkielmassa perheiden isovan-
hempia, vanhempien sisaruksia, kummeja, ystäviä ja naapureita, myös työtoverit saatta-
vat kuulua lähipiiriin.  
 
Tutkimukseni on laadullinen tutkimus. Haastattelin tutkimukseen osallistuneet kolme 
perhettä teemahaastatteluna. Haastattelun teemat muodostuivat lähipiiristä, kolmannesta 
sektorista ja virallisesta tahosta. Kyselylomake oli tehty puolistrukturoidusti. Haastatte-
lussa perheet määrittelivät lähipiirinsä ja mitä ja miten he olivat saaneet apua ja tukea 
kolmannelta sektorilta ja viralliselta taholta. Aineiston analyysin tein teorialähtöisen 
sisällönanalyysin mukaan.  Sisällönanalyysillä pyrin saamaan tutkimuksestani kuvan 
tiivistetyssä ja yleisessä muodossa (Tuomi & Sarajärvi 2009, 103).  
 
Päätutkimuskysymyksenä oli, miten autisminkirjoon kuuluvien lasten vanhemmat mää-
rittelevät lähipiirin ja tuen tarpeensa ja lähteensä?  
Alakysymykset olivat: 
1. Millaisia tuen ja avun tarpeita autismilapsiperheillä on?  
2. Millaista tukea ja apua autismilapsiperheet saavat lähipiiriltä? 
3. Mistä autistilasten perheiden sosiaalinen verkosto koostuu ja miten sosiaalinen ver-






2 SOSIAALINEN VERKOSTO 
 
2.1 Sosiaalinen tuki  
 
Sosiaalinen tuki määritellään muun muassa monia elementtejä sisältäväksi läheiseksi 
vuorovaikutukseksi, jossa vaikutetaan henkilön sosiaaliseen, psykologiseen ja fyysiseen 
hyvinvointiin. Sosiaalinen tuki vahvistaa positiivisia käyttäytymistapoja. Sosiaalinen 
tuki auttaa henkilöä selviytymään ja saamaan elämäntilanteen hallintaan. Tuella on tar-
koitus auttaa perheitä ja yksilöä huomioiden heidän yksilölliset tarpeensa. (Waldén 
2006, 55−56.) Virallinen sosiaalinen tuki tulee yhteiskunnan taholta, joka valitettavan 
usein on niin, että perheet joutuvat itse selvittämään tukimuotoja. Tämä arvaten vie pal-
jon voimavaroja, kun niitä tarvittaisiin uuden tiedon, lapseni on autisti, käsittelemiseen. 
Erityisesti silloin, kun lapsi syntyy vammaisena, vanhemmat tarvitsevat ulkopuolista 
tukea. Sairaalassa tukea ja neuvoja antavat sosiaalityöntekijä ja/tai kuntoutusohjaaja. 
(emt., 58, 61.)  
 
Autistisen lapsen diagnosoinnissa suuri tehtävä on vanhemmilla, joita tulisi kuunnella ja 
kuulla. He ovat lapsensa parhaita asiantuntijoita. Vasta lääketieteellisen diagnoosin jäl-
keen perhe saa palveluita yhteiskunnalta (Virpiranta-Salo 1993, 51). Päivähoidolla on 
myös tänä päivänä hyvin paljon tietoa ja taitoa puuttua lapsen erityisyyteen ja viedä 
asiaa eteenpäin. Mitä aikaisemmin lapselle saadaan diagnoosi, sitä aikaisemmin voidaan 
aloittaa kuntoutus esim. erityispäivähoidossa, joka saattaa avata tietä erityisluokalle 
(Waldén 2009, 59.)  
 
Virallinen tuki käsittää yhteiskunnan ylläpitämän palveluverkon. Tukeen kuuluu julki-
sen sektorin tuki, jonka tavoitteena on antaa perheille taloudellista, sosiaalista ja psyyk-
kistä tukea. Sosiaali- ja terveydenhuolto kuuluvat tähän tuen antajien ryhmään. Vam-
maisen ja sairaan lapsen perheelle ja lapselle tukea annetaan erityispalveluiden kautta. 
Erityispalveluita käytetään, kun peruspalvelut ovat riittämättömät esimerkiksi erikois-
sairaanhoito ja neurologiset sairaanhoitopalvelut. Erityispalvelut saattavat muodostaa 
vaikeimmin sairaiden lasten ympärille tärkeimmän lasta hoitavan ja perhettä tukevan 
verkoston. (emt., 59.) 
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Virallisia sosiaalisia tukimuotoja ovat valtion, kunnan ja kolmannen sektorin järjestämät 
palvelut. Valtion ja kunnan järjestämiä palveluita ohjaavat lait ja asetukset. Jotkut pal-
velut ovat harkinnanvaraisia palveluita, toiset lakisääteisiä. Edellä mainittuja palveluita 
kunta voi järjestää oman harkinnan mukaan tai määrärahojen puitteissa. Jälkimmäisiä 
palveluita kunnan on järjestettävä. Sosiaalihuoltolaki 710/1982, Laki omaishoidon tues-
ta 937/2005 ja Laki vammaisetuuksista 570/2007 ovat muun muassa lakeja, jotka mää-
räävät ja ohjaavat kunnan järjestämiä palveluita alle 10-vuotiaalle erityislapselle. (STM 
2012.)  
 
Kolmannen sektorin järjestämillä palveluilla on itsenäisen sosiaalisen instituution piir-
teitä sekä ne ovat yritysten, valtion ja perheiden välisiä suhteita ja vuorovaikutusta luo-
va mekanismi (Rönnberg 1999, 79).  Monet kolmannen sektorin toimijat ovat järjestöjä, 
jotka toimivat pääsääntöisesti ihmisten hyväksi ja toimivat yleishyödyllisinä yhteisöinä, 
voittoa tavoittelemattomina ja kaikkien kansalaisten tarpeiden vuoksi. Järjestöjen toi-
minta saattaa koskea hyvin pientä väestöryhmää esim. tiettyä vammais- tai sairausryh-
mää. Järjestöissä toimivat ihmiset ovat usein vapaaehtoisia ja toiminta rahoitetaan eri-
laisilla avustuksilla ja lahjoituksilla. (Rönnberg 1999, 80, 85.) Järjestöissä toimivat ih-
miset haluavat auttaa muita ihmisiä, jotka elävät samassa tilanteessa, jossa auttaja on 
mahdollisesti itse elänyt. Järjestöjen yksi päätoiminta muoto onkin vertaistukiryhmien 
järjestäminen.  
 
Kelan kautta perhe voi hakea sopeutumisvalmennuskursseille, joita on tarjolla hyvin 
moneen eri diagnoosiin. Sopeutumisvalmennuskursseja järjestävät esimerkiksi kuntou-
tuslaitokset tai vammaisjärjestöt. Kurssien tehtävänä on antaa tietoa sairaudesta tai 
vammasta ja ohjata elämään sen kanssa sekä antaa vertaistukea. (Kela 2014.) Sopeutu-
misvalmennuskurssit antavat tukea ja tietoa perheille, kun lapsen ja perheen elämänkaa-
ressa tulee muutoksia. Ensimmäinen sopeutumisvalmennuskurssi on tarpeellinen, kun 
perhe tarvitsee ensitietoa lapsen sairaudesta tai vammasta, seuraavaksi lapsen kehityk-
sen murrosvaiheissa, itsenäistymisessä ja perhesuhteiden muutoksessa. Sopeutumisval-
mennuksessa tulee ottaa huomioon koko perheen tilanne. (Waldén 2009, 61−62.) 
 
Tukimuodot perheelle voidaan jakaa kolmeen eri tukimuotoon: henkinen tuki, tiedolli-




Henkisellä tuella tarkoitetaan niitä toimia, joita viranomaiset tekevät vahvistaakseen ja 
tukeakseen perheen välisiä suhteita, jotta vanhemmat saisivat vahvistusta vanhemmuu-
teen. Tuki ja apu perustuvat perheen ilmaisemiin toiveisiin ja tarpeisiin tuesta ja avusta. 
Päiväkodin henkilökunta voi antaa perheelle tukea ja apua monin tavoin. Päiväkodin 
henkilökunta kuuntelee empaattisesti ja ovat helposti lähestyttäviä. Äidit ovat kokeneet, 
että heidän suhteensa lapseen on muuttunut myönteisemmäksi sen jälkeen kun lapsi oli 
aloittanut päivähoidon. Tämä tuki on auttanut koko perhettä jaksamaan vammaisen lap-
sen kanssa. (Tonttila 2006, 173.) 
 
Tiedollinen tuki antaa perheelle asiantuntija tietoa lapsen vammasta ja lapsen kehityk-
sestä. Tieto perustuu kokemukseen ja ammatilliseen erityisosaamiseen. Tiedon saami-
nen on auttanut perheitä toteuttamaan ja järjestämään kotikasvatusta. Tämä on auttanut 
perheiden arjen sujumisessa. Autistisen lapsen käyttäytyminen asettaa perheen arkeen 
erityisiä haasteita, joten ammattilaisen tieto ja kokemus antaa ensiarvoista tietoa lapsen 
kanssa toimimiseen.  Tiedollinen tuki toimii myös niin päin, että vanhemmat antavat 
viranomaisille tietoa perheen elämästä, joka on tarpeellista lapsen kehityksen kannalta. 
Tämä on vanhemmille tärkeä tapa saada jakaa omaa tietoaan eteenpäin ja kokea samalla 
vaikuttavansa lapsensa hyvinvointiin ja ympäristön ymmärtämiseen. (emt., 173, 176.) 
  
Konkreettinen tuki käsittää sen tuen ja avun, jota eri viranomaistahot voivat tarjota 
perheelle ja lapselle. Myös viranomaistahot ottavat osa vastuun lapsen kasvusta ja kehi-
tyksestä. Tätä apua ja tukea toteuttaa moniammatillinen yhteistyöryhmä. Vammaisten ja 
sairaiden lasten hoito voidaan järjestää pienryhmässä, jossa on erityiskoulutettu henki-
lökunta ja heidän lisäkseen avustajia, jotka ovat apuna ja lisäkäsinä lasten ohjauksessa 
ja hoidossa. Perheitä tuetaan parhaiten tarjoamalla heille tukea ja palveluita, jotka tuke-
vat perheiden jaksamista ja toimintaa. (emt., 178.) 
 
2.2 Sosiaalisen verkoston määritelmä 
 
Sosiaalisen verkoston määritelmä on muuttunut sukupolvien myötä. Aikaisemmin kaksi 
jopa kolme sukupolvea asui yhdessä tai ainakin lähipiirissä. Tällöin verkosto muodostui 
omasta perheestä ja lähisuvusta ja vuorovaikutussuhteet olivat vahvoja, mutta saattoivat 
8 
 
olla myös haastavia. Yhteiskunnalta saatavaa tukea ei ollut, joten perheeltä saatu tuki oli 
niin henkistä kuin taloudellista ja avun anto kuului velvollisuuteen. (Häggman 1994, 
37.)  
 
Nykyään sosiaalisen verkoston katsotaan koostuvan ihmisistä, jotka vaikuttavat perheen 
elämäntilanteeseen. Näitä ovat mm. sukulaiset, naapurit, työyhteisön jäsenet, ystävät, 
vertaisryhmät ja mahdolliset auttajat esim. terapeutit ja virkamiehet sekä eri vammais- 
ja sairausjärjestöt. (Vilén, Leppämäki & Ekström 2002, 147.) Ihminen ylläpitää sosiaa-
lista identiteettiään vuorovaikutussuhteilla, jotka määritellään sosiaaliseksi verkostoksi. 
Se kuinka tiheästi ihminen on kontaktissa sosiaaliseen verkostoonsa, ei määritä sosiaali-
sen verkoston merkitystä tai tärkeyttä. Kontaktit voivat olla päivittäin tai kerran vuodes-
sa tapahtuvia. Merkitystä on sillä, että ihminen kokee suhteet tärkeiksi. (Seikkula 1996, 
16−17; Levälahti 2007, 27.)  
 
Sosiaalisella verkostolla on kaksi tärkeää merkitystä psykososiaalisesta näkökulmasta 
tarkasteltuna: ihmisen sosiaalinen identiteetti muodostuu sosiaalisten suhteiden kautta ja 
suhteet luovat konkreettisen funktion yhteisöön, tukeen ja uusien sosiaalisten suhteiden 
luomiselle (Skårner 2009, 67; ks. Seikkula 1996, 17; Levälahti 2007, 27.) Jokaisella on 
yksilölliset tarpeet ja toiveet sosiaalisen verkostonsa mukana olosta arjessa. Toisille 
verkoston apu on tärkeä, toiset haluavat selviytyä yksin. Jossain vaiheessa elämäntilan-
netta jokaiselle tulee tarve käyttää ja pyytää apua sosiaaliselta verkostolta. Erilaisia tar-
peita ovat muun muassa: fysiologiset, turvallisuuden, rakkauden ja suhteiden luomisen, 
eettisiä ja älyllisiä sekä esteettisiä (Maslow 1970, 101). 
 
Jotta ihmisen sosioemotionaaliset tarpeet tyydyttyvät, hän tarvitsee vuorovaikutukselli-
sia suhteita. Sosiaalista verkostoa tarvitaan erityisesti silloin kun kohtaa vaikeuksia ja 
kriisejä, jotka horjuttavat tunne-elämää, elämänhallintaa ja hyvinvointia. (Vilén ym. 
2002, 39–40.) Sosiaalisen verkoston ei tarvitse olla fyysisesti läsnä, riittää kun tietää sen 
olemassa olosta ja, että siihen voi turvautua tarpeen tullen. Verkoston jäsenten tulisi 
pystyä kuuntelemaan ja ymmärtämään tuen tarvitsijan tilannetta, osoittaa empatiakykyä. 
(Vilkkumaa 1998, 222–225.) Verkoston jäsenten tulee osoittaa luottamusta toisiaan 
kohtaan. Tämä syntyy rehellisyydestä, avoimuudesta ja kiinnostuksesta. (Kauppila 
2005, 72.) Edellytykset elämänhallinnan autonomisuudelle luodaan sosiaalisen tuen 
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kautta. Esimerkiksi, kun ihmiset, lähiyhteisöt ja julkinen järjestelmä toimivat yhdessä. 
(Kinnunen 2006, 102; ks. Waldén 2006, 56.) 
 
Seuraavassa kuviossa 1 on kuvattu, esimerkiksi näin, sosiaalisen verkoston koostuminen 
autistilapsi perheiden ympärillä. Olen laatinut tämän kartan esittämään autistilapsi per-
heiden sosiaalista verkostoa, koska se kuvaa mielestäni hyvin, mistä verkosto koostuu. 











KUVIO 1. Sosiaalisen verkoston koostuminen 
 
Sosiaalinen verkosto koostuu hyvin monesta tahosta. Verkostot voidaan jakaa virallisiin 
ja epävirallisiin sekä ensisijaiseen lähipiiriin. Viralliseksi verkostoksi luetaan yhteis-
kunnan antamat palvelut esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut. Järjestöjen 
ja vertaisryhmien antama tuki kuuluvat epäviralliseen verkostoon, kolmanteen sektoriin. 
Nämä järjestävät usein vertaistukiryhmiä, jotka antavat henkistä tukea vastavuoroisesti. 
Perheen ensisijaiseen lähipiirin lukeutuvat sukulaiset, naapurit, ystävät ja työtoverit. 
Näiltä perheet voivat saada apua arjen sujumiseen. (Waldén 2006, 59, 62−63.)  Perhe on 
liitetty myös sosiaaliseen verkostoon, koska perheen jäsenet voivat olla apuna perheen 
arjessa (Murgatroyd 1985, 154).  
 
 
        SOSIAALINEN  
          VERKOSTO 
LÄHIPIIRI 3. SEKTORI 




2.3 Sosiaalisen verkoston tuki 
 
Sosiaalinen verkosto yhdistetään usein sosiaaliseen tukeen, mutta näillä käsitteillä on 
eroa. Sosiaalinen verkosto käsittää ihmissuhteista koostuvia kokonaisuuksia, jotka ovat 
vuorovaikutuksessa keskenään. Sosiaalinen tuki määritellään yksilöön kohdistuvaksi 
tueksi, jossa annetaan jollain toimenpiteellä tukea yksilön ihmissuhteisiin. Sosiaalista 
tukea tutkitaan sosiaalisen verkoston käsitteen alla. Näin ollen sosiaalinen verkosto on 
laajempi ja kokonaisvaltaisempi käsite. (Hessle 1991, ref. Seikkula 1996, 17.) 
 
Jokainen tarvitsee toisen ihmisen apua selviytyäkseen elämän kriiseistä. Kriisissä per-
heen vanhemmat saattavat unohtaa aikaisemmat voimavaransa, joilla ovat selviytyneet 
aiemmista haasteista. (Vilén, Leppämäki & Ekström 2002, 43–44.) Toiselta vanhem-
malta saatu henkinen tuki on todettu erittäin tärkeäksi voimavaran lähteeksi. Vanhem-
mat tarvitsevat myös toisesta puolisosta keskustelukumppania. Koska usein päävastuu 
lasten ja kodin hoidosta on äideillä, ovat äidit kokeneet, että he tarvitsevat vapaa-aikaa 
harrastuksille ja sosiaalisille suhteille. Vanhempien saama apu ja tuki lähipiiriltä niin 
fyysinen ja emotionaalinen, ovat auttaneet perheitä sopeutumisessa uuteen tilanteeseen 
ja vähentäneet vanhempien stressiä sekä huolta parisuhteesta. (Alho 1995, 28–29; ks. 
Virpiranta-Salo 1992, 103.) Tutkimuksen mukaan äidit saivat tukea eniten sukulaisilta 
ja ystäviltä, joka oli pääasiassa keskustelua lapseen liittyvistä asioita. Isät saivat vastaa-
vaa keskustelu tukea sukulaisten ja ystävien lisäksi työtovereilta. (Mäki & Rusanen 
1991, 78–79; ks. Virpiranta-Salo 1992, 104.) Vanhemmat ovat saaneet apua lapsen hoi-
toapua, apua kotitöissä ja perheen toisten lasten hoitoapua, isovanhemmilta ja vanhem-
pien sisaruksilta (Virpiranta-Salo 1992, 107–108). Myös Kinnunen (2006) on päässyt 
samaan tulokseen tutkimuksessaan, ketkä ovat erityslapsivanhempien tukena ensisijas-
sa. Yksinhuoltajavanhemmille lähipiirin apu on korvaamaton, koska he hoitavat lapsen 
lähes kokonaan yksin ilman biologisen isän apua ja tukea (emt., 95).  
 
Erityislapsiperheiden vanhempien tarvitsema tuki ja apu hieman eroaa tutkimusten mu-
kaan toisistaan, mukana myös virallinen sosiaalinen tuki. Äidit kaipasivat aikaa itsel-
leen, keskusteluita muiden ihmisten kanssa ja sosiaalisia suhteita. Isät kokivat tarvitse-
vansa tiedollista tietoa lapsen opettamisesta ja kehityksestä. Molemmat vanhemmat ko-
kivat tarvitsevansa mahdollisuuden perheen yhteisiin harrastuksiin ja vapaa-ajan viet-
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toon sekä kotitöiden jakamista molempien kesken. (Tauriainen 1995, 62–63.) Eniten 
vanhemmat kaipasivat tukea ja kannustusta omalle kasvatustyölle, kehityksen ominais-
piirteistä, tulevaisuudesta sekä taloudellista tukea. Viranomaisilta saatavaa tietoa eri 
etuuksien hakemisesta ja palveluista vanhemmat toivoivat saavansa enemmän. Van-
hempien toiveissa oli myös saada tukea lapsen kuntoutukseen ja päivähoitojärjestelyi-
hin, mukaan lukien tilapäinen hoito. Lähipiiriltä, lähinnä sukulaiset, vanhemmat toivoi-
vat saavansa apua lasten hoidossa. (Mäki & Rusanen 1991, 92–93; ks. Waldén 2006, 
59−61.) Ystäviltä, vertaisryhmistä ja naapurilta vanhemmat saivat apua enemmän emo-
tionaaliseen ja sosiaaliseen tarpeeseen ja nopeaan tilapäiseen lastenhoito apuun (Kinnu-
nen 2006, 98–105). Erityislapsen kuntoutus- ja tutkimusjaksoilla sairaalassa vanhemmat 
kohtaavat toisia vanhempia, jotka ovat samassa tilanteessa. Tällöin vanhemmat saavat 
keskustella ja jakaa tuntemuksiaan keskenään, joka on hyvin voimaannuttavaa molem-
mille osapuolille. Vanhempien välille ei välttämättä tosin synny jatkuvaa yhteydenpitoa. 
(Virpiranta-Salo 1993, 117.) 
 
Autistilapsen vanhemmat tarvitsevat ulkopuolista apua niin lapsen syntymän kuin myö-
hemmin saadun diagnoosin aikana, puhumattakaan lapsen kasvaessa. Monet vanhem-
mat kokevat, että he eivät jaksa pitää yhteyttä lähipiiriin ja avun pyytäminen on vaikeaa. 
Vanhempien väliset suhteet ja asenteet vaikuttavat jaksamiseen samoin kotitöiden ja 
lapsen/lasten hoidon jakaminen. Pääsääntöisesti äidit ovat kotona ainakin äitiys- ja van-
hempainloman aikana, jolloin iso vastuu lapsen/lasten hoidosta on äidillä. Isän osallis-
tuminen töistä kotiin tulon jälkeen on merkittävä tekijä äidin sekä koko perheen jaksa-
miseen. Molempien vanhempien osallistuminen niin lasten ja kodinhoitoon auttavat 
erityislapsi perheen vanhempia jaksamaan myös lapsen kasvaessa. (Alho 1995, 27–32.)  
 
2.4 Sosiaalisen verkoston puuttuminen – mahdollisia syitä siihen 
 
Sosiaalisen verkoston puuttuminen tai vähäisyys on tavallista perheillä, joilla on vaike-
asti vammainen lapsi, koska suhteiden ylläpito on vaikeampaa (Vilkkumaa 1998, 
230−231). Vaikeasti vammaisen lapsen hoito on vanhempia työllistävää ja sitovaa, mitä 
enemmän siihen kuuluu lääkehoitoa ja sairaalakäyntejä (Mäki & Rusanen 1991, 86). 
Päivittäisistä perustoimista huolehtiminen vaatii vaikeavammaisen lapsen kasvaessa 
vanhemmilta enemmän aikaa ja voimavaroja. Arjessa toisen vanhemman aika kuluu 
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perheen muiden lasten kanssa toisen vanhemman keskittyessä vammaiseen lapseen. 
Tämä väistämättä johtaa siihen, että perheillä ei ole aikaa ja voimavaroja pitää yhteyttä 
sosiaaliseen verkostoonsa. (Waldén 2006, 137.) Erityislapsen kuntoutus, hoito, sairaala-
käynnit, lääkkeet ynnä muut asioiden hoidot vaativat perheeltä paljon taloudellisia kulu-
ja, tämän vuoksi perheen on mietittävä tarkkaan menonsa (Mäki & Rusanen 1991, 87–
88). He eivät voi osallistua sosiaaliseen toimintaan siinä määrin kuin niin kutsuttujen 
terveiden lasten vanhemmat. Lasten saaminen hoitoon tai lapsenvahdin saaminen van-
hempien yhteisten menojen ajaksi on myös haastavaa erityislapsi perheillä. Lapsen 
haastava käyttäytyminen on myös yksi syy vähäiseen sosiaaliseen vuorovaikutukseen 
(Mäki & Rusanen 1991, 87). Vanhempien syyllisyyden, riittämättömyyden, jopa häpeän 
tunteet ja väsymisen peittäminen vaikeuttavat avun pyytämistä lähipiiriltä (Kinnunen 
2006, 70–71).   
 
Lapsen kasvaessa äidit paalaavat työelämään, jolloin äidin vapaa-aika vähenee, joka 
näin ollen vaikuttaa sosiaalisen elämän ylläpitoon (Tauriainen 1995, 74). Useiden van-
hempien vanhemmat ja sukulaiset asuvat kaukana perheestä ja yhteyden pito rajoittuu 
puheluihin ja harvoin tapahtuviin tapaamisiin (Kinnunen 2006, 92). Nämä vaikeuttavat 
isovanhempien ja muiden sukulaisten rohkeutta hoitaa erityislasta ilman vanhempien 
läsnäoloa. Kodin sijainti vaikuttaa myös lähipiirin mukaan tulemiseen. Jos perhe asuu 
haja-asutusalueella ja matkaa esimerkiksi jo lähimpään naapuriin on joitakin kilometre-
jä, niin pikaisen avun saanti lastenhoitoon vaatii runsaasti aikaa. (Waldén 2006, 63).  
 
Viranomaiset saattavat tuntea, että perhe ei halua ottaa heille tarjottua apua vastaan. 
Kulttuurierot asettavat myös haasteita avun tarjoamiseen. Viranomaisten olisi osattava 
esittää oikeat kysymykset perheelle avun ja tuen tarpeesta. Perheen ja viranomaisten eri 
näkökulmat asiaan eivät välttämättä avaudu kummallekaan osapuolelle. Viranomaisen 
saattaa olla vaikea nähdä asioita vanhempien kannalta ja vanhemmat eivät ymmärrä 
viranomaisen näkökulmaa. Kun viranomaiset eivät pysty näkemään tai eivät ymmärrä 
vammaisen tai sairaan lapsen perheen tilannetta, niin perhe jätetään usein ulkopuolelle 
lapsen kuntoutuksen suunnittelussa. Tällöin asiantuntijuus asetetaan perheen yläpuolel-




Erilaisten tukien ja palveluiden hakeminen vaatii vanhemmilta voimavaroja ja, jos van-
hemmat eivät saa riittävästi tietoa näistä asioista, he saattavat olla joitakin vuosia ilman 
palvelua tai tukea tietämättään. Yksi viranomaistaho on kertonut jostakin palvelusta tai 
tuesta ja vanhempien tulisi ottaa yhteyttä palvelua tai tukea myöntävään tahoon, mutta 
tämä jää arjen touhujen keskellä. Näin palvelu ja tuki jää saamatta ja tämän sosiaalisen 
verkoston mukaan liittyminen perheen verkostoon. Perheet ovat toivoneet, että palve-





3.1 Autismin esiintyvyys ja toimintakykyyn vaikuttavat tekijät 
 
Psykodynaaminen koulukunta 1940 - 1960 luvulla näki, että autismi johtui ahdistuneen 
äiti – lapsi – suhteen häiriöstä. Nykyaikaisen tutkimuksen mukaan autismi on biologi-
nen vamma, josta käytetään nimitystä autistinen syndrooma. Tutkimukset ovat osoitta-
neet, että kyseessä on monimuotoinen ongelma, joka ei näyttäydy vain yhdellä tavalla. 
Amerikkalainen psykiatri Leo Kanner on kuvannut artikkelissaan tapauksia, joilla on 
samankaltaisia käyttäytymispiirteitä. Tärkeimpänä kuvauksena hän piti kyvyttömyyttä 
ottaa kontaktia muihin ihmisiin ja tarvetta säilyttää ympäristönä samankaltaisena. Hä-
nen mielestään heillä oli hyvä älyllinen potentiaali. Kanner ryhtyi käyttämään ongelma-
ryhmästä termiä ”varhaislapsuuden autismi”, koska tätä esiintyi hänen mukaansa var-
haislapsuudessa. (Kanner 1943, 217−250; Timonen & Tuomisto 1999, 13, 23−24.) Au-
tismin oireyhtymään on etsitty syitä pitkään, mutta kaiken kattavaa selitystä ei ole löy-
detty. Toisistaan riippumattomat neurokognitiiviset tekijät ja geenit ja näiden yhteisvai-
kutus, näyttäisi olevan autistinen oireyhtymä muodostumisen taustalla. (Partanen 2010, 
27). 
 
Autismi diagnoosi tehdään useimmiten vasta kolmannen ikävuoden jälkeen, jolloin lasta 
pystytään tutkimaan paremmin. Vanhemmat ovat kuitenkin kertoneet ja kotivideoin-
neista on pystytty huomaamaan, että lapsessa on ”jotain erityistä” jo ennen lapsen täy-
tettyä kolme vuotta. Huomiot ovat kohdistuneet muun muassa sanalliseen vajavuuteen, 
katsekontaktin puutteeseen, nimensä reagoimiseen, motoriikan viivästymiseen ja toistu-
vaan käyttäytymiseen. (Delacato 1995, 28−29; Ikonen & Suomi 1999, 58−61; Kerola, 
Kujanpää & Timonen 2009, 25−26; Bolton, Golding & Emond & Steer 2012, 250.)  
Autismi esiintyy pojilla noin kolme kertaa useammin kuin tytöillä (Ikonen 1999, 54−55; 
Nydén, Hjelmquist & Gillberg 2000, 180−185; Samadi & McConkey 2011, 2). Autisti-
sella henkilöllä voi olla diagnoosina yksin autismi, mutta usein diagnoosiin lisätään ke-
hitysvammaisuus, dysfasia ja näkö- tai kuulovamma. Autisteja on vaikeasti kehitys-
vammaisesta aina huippulahjakkaaseen henkilöön saakka. (Ikonen 1999, 54−55.) Jokai-
nen autistinen lapsi on omanlaisensa ja autistisia piirteitä esiintyy erilaisina yhdistelmi-
nä (Tonttila 2006, 49). Autistisen henkilön älyllinen kapasiteetti vaihtelee erittäin hei-
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kosta hyvin lahjakkaaseen. Tämä kertoo autistisen henkilön kognitiivisesta kykyprofii-
lista, joka on hyvin epätasainen. Autistinen henkilö tarvitsee aina tukea arjen toimin-
noissa, sosiaalisissa taidoissa ja opiskelussa, oli hän sitten vaikeasti kehitysvammainen 
tai yliopistossa opiskeleva henkilö. (Partanen 2010, 24−25.) 
 
Mahdollisimman varhaisen kuntoutuksen aloittaminen on erityisen tärkeää, jotta kun-
toutuksessa päästään hyviin tuloksiin. Varhaisen kuntoutuksen aloittamista perustellaan 
neurologisella kehityksellä, koska lapsen aivot ovat vastaanottavaisimpia alle kolme 
vuotiaana. Tällöin aivoihin voidaan luoda neurologisia yhteyksiä, jotka vievät oppimista 
eteenpäin. Myöhemmin tapahtuva kuntoutus vaatii enemmän toistoja ja harjaannutta-
mista sekä on hitaampaa. Autisteilla esiintyvät kommunikaation ja sosiaalisuuden pul-
mat vaikuttavat oppimiseen. Nämä ovat oppimisen kannalta perusongelmia. Puuttumal-
la näihin perusongelmiin mahdollisimman varhain, voidaan estää oppimisen pulmien 
moninkertaistuminen. (Kerola, Kujanpää & Timonen 2001, 167−168.) Perhe on autisti-
sen lapsen ensisijainen kuntouttaja, johon he tarvitsevat tukea, ensisijaisesti mistä kun-
toutuspalveluja ja -menetelmiä saa ja toiseksi, mitä niillä palveluilla ja menetelmillä 
tehdään, jotta he selviävät arjesta. Diagnoosin saaminen viivästyttää usein kuntoutuksen 
aloitusta. (Kujanpää & Kerola, 1999, 243−244.) 
 
Maailman terveysjärjestön WHO:n julkistama uusi toimintakykyä, toimintarajoitteita ja 
terveyttä koskevassa ICF 2001 -luokituksessa kuvataan vammaisen henkilön yksilöllistä 
toimintakykyä, osallisuutta ja osallistumista toimia omassa elinympäristössään. Luoki-
tuksen tavoitteena on parantaa vuorovaikutusta eri toimijoiden välillä. (Lampinen 2007, 
31−33.) Kuviossa 2 (mukaillen Lampinen 2007, 33) olen kuvannut autistisen henkilön 
toimintakykyyn vaikuttavia tekijöitä. Kuvio selkiyttää, miten autismi vaikuttaa hänen 
toimintakykyynsä ja, millaisessa roolissa yksilölliset – ja ympäristötekijät ovat autisti-

















KUVIO 2. Autistisen henkilön toimintakykyyn vaikuttavat tekijät (mukaillen Lampinen 2007, 
33). 
 
Autisteilla toimintakyvyn keskiössä ovat itse autismi ja sen liitännäisvammat. Nämä 
vaikuttavat siihen, miten autisti pystyy osallistumaan yhteiskunnan toimintaan. Osallis-
tumiseen vaikuttaa, miten autisti on oppinut toimimaan eri tilanteissa. Opitut toiminta 
mallit liittyvät toiminnallisuuteen, kuinka aktiivinen tai passiivinen autistinen henkilö 
on osallistumaan yhteisön järjestämiin tilaisuuksiin. Opittuihin asioihin vaikuttavat, 
monesti, autisteilla esiintyvät aistiyliherkkyydet, pakkotoiminnot eli tietyssä kaavassa 
toimiminen. Yksilöllisillä tekijöillä tässä tarkoitetaan niitä henkilökohtaisia tukitoimia, 
joita autistisen henkilö tai hänen perheensä on saanut yhteiskunnan taholta. Ympäristö-
tekijöillä tarkoitetaan fyysistä, sosiaalista ja asenne ympäristöä, jotka vaikuttavat autisti-
sen henkilön ja hänen perheensä jokapäiväiseen elämään, miten heitä kohdellaan eri 













3.2 Autismin kirjoon kuuluva lapsi perheessä               
 
Käsittelen tässä kappaleessa perheitä, joilla on ”puhtaasti” autismin kirjoon kuuluva 
lapsi ja miten lapsi vaikuttaa perheen arkeen. Älyllinen ja toiminnallinen taso ja kapasi-
teetti vaihtelevat paljon autismin kirjoon kuuluvissa oireyhtymissä. Yhdistävinä oireina 
ovat sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin pulmat, oudot käyttäytymismuo-
dot, poikkeavat kiinnostuksen kohteet sekä aistimusten erilaisuus. Autismin kirjoon 
kuuluvat lapset syntyvät näennäisesti terveinä, mutta äiti on kertonut, että heti ensim-
mäisistä päivistä lähtien hän on tiennyt lapsen olevan erilainen. Toiset autistiset vauvat 
ovat olleet hyvin ärtyisiä ja itkuisia. Toiset ovat taas olleet unelmavauvoja, nukkuen ja 
syöden hyvin. (Kerola, Kujanpää & Timonen 2009, 23, 37.) Lapsen ensimmäisten ikä-
vuosien aikana vanhemmat saattavat olla täysin hukassa lapsen käytöksen vuoksi. Mitä 
varhaisemmassa vaiheessa, mielellään ennen kolmen vuoden ikää, lapsi saa autismi 
diagnoosin, sitä paremmin voidaan aloittaa varhainen kuntoutus. Varhain aloitetulla 
kuntoutuksella voidaan lähestyä lapsen laaja-alaisia kehityksen pulmia ja antaa van-
hemmille työvälineitä perheen arkeen sekä saada viralliset sosiaaliset tukimuodot al-
kuun. (Kujanpää & Kerola 1999, 243.) 
 
Autistinen lapsi toimii itsenäisesti: kävelee, syö, pukee, puhuu ja nukkuu, mutta tarvit-
see kaikessa toiminnassa ohjausta ja valvontaa. Autistiselle lapselle tulee opettaa kaikki 
konkreettisesti muun muassa: sosiaalinen käytös, kommunikointi, kodin ulkopuolinen 
liikkuminen, aisti- ja tunnetuntemukset. Autistinen lapsi voi oppia nämä kaikki, mutta 
se vaatii pitkäjänteisyyttä ja suunnitelmallisuutta kaikkien henkilöiden välillä, ketkä 
toimivat lapsen kanssa. (Kerola ym. 2009, 25, 44, 73, 97, 155.) 
 
Autistisen lapsen vanhemmilla on verkosto palavereja säännöllisin väliajoin ja myös 
heidän on haettava eri tukia virallisista sosiaalisista verkostoista. Autistisella lapsella on 
usein puhe-, toiminta-, ratsastus- tai musiikkiterapiaa, joihin vanhemmat yleensä vievät 
lapsen, kesken työpäivänsä. Julkisilla paikoilla liikkuminen saattaa olla toisinaan erit-
täin haastavaa, lapsen kaavamaisen tai haastavan käyttäytymisen takia. Lapsi voi saada 
raivokohtauksen keskellä kaupan käytävää. Olen kuullut yhden äidin sanovan, että hän 
voisi vaikka laittaa lapsen rintaan lapun ”olen autistinen”, välttääkseen ohikulkijoiden 
arvostelevat ja päivittelevät kommentit.  
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Autistisen lapsen kotona on tehtävä muutoksia. Autistinen lapsi tarvitsee selkeän järjes-
tyksen ja paikan omille ja kodin yhteisille tavaroille. Järjestys on tärkeä, koska autisti-
nen lapsi ei osaa ajatella, mikä voisi olla vaihtoehtoinen paikka tavaralle, jos se ei ole 
opitulla paikallaan. Kotiin on hyvä järjestää paikka päiväjärjestykselle (tärkeä, jotta lap-
si hahmottaa ja ymmärtää päivän tapahtumat), kuvakommunikoinnin välineille ja oma-
toimisuustaitojen harjoittelulle. Säännölliset rutiinit, selkeät ohjeet (kuvalliset ja sanalli-
set), vaihtoehtoiset kommunikointikeinot ja ennakointi toimivat haastavan käytöksen 
ennaltaehkäisynä (Kerola, Kujanpää & Timonen 2009, 140, 218). Autistinen lapsi ei 
hahmota asioiden kokonaisuuksia, vaan he ajattelevat asiat yksityiskohtaisesti. Opittu-
aan jonkin asian tietyssä yhteydessä, hän ei osaakaan toimia kun tilanne tai paikka on 
toinen. Oppimisen soveltaminen toiseen yhteyteen on siis autistiselle lapselle haastavaa. 
Tämä koskee myös sosiaalisia taitoja. (Partanen 2010, 23.) 
 
Autistisen lapsen vanhemmilla on huoli lapsensa tulevaisuudesta, mistä löytyy asumis-
muoto, josta saa riittävästi tukea arjen sujumiseen ja löytääkö koskaan puolisoa rinnal-
leen (Waldén 2006, 38). Autistilapsen varhainen kuntoutus on harjoittelua itsenäistymi-
seen. Strukturoitu opetus luo turvallisuutta, jotta itsenäistymisen harjoittelu on jatkuvaa. 
Tärkeää on harjoitella kommunikaatio- ja omatoimisuustaitoja sekä, mitä tehdään va-
paa-ajalla. Kommunikaatiotaitojen opettelu alkaa jo varhaislapsuus vuosien aikana, jol-
loin käytössä voi olla kuvakommunikaatio menetelmät. Lapsi oppii kuvan avulla kerto-
maan asiansa ja jäsentämään toimintansa. Autisteilla on haasteita itsenäisesti päättää, 
mitä pitää seuraavaksi tehdä, missä, miten ja kuinka kauan toiminto mahdollisesti kes-
tää. Siitä syystä vapaa-ajan ja omatoimisuustaitojen oppiminen on myös varhaislapsuu-
den kuntoutuksen aiheita. (Kerola ym. 2009, 193−195.) 
 
Autistisen lapsen kanssa syntyy mielenkiintoisia, haastavia ja huvittavia tilanteita, joh-
tuen heidän kyvyttömyydestään ymmärtää toisten ihmisten maailmaa. Kerola ja Santa-
lahti (2000) ovat kirjoittaneet kirjan heidän perheidensä elämästä autistisen lapsen kans-
sa. Santalahti (2009) kertoo, että autistisen lapsen kanssa on mahdollista joutua tilantei-
siin, jossa lapsen käyttäytyminen tulkitaan oudoksi. Hänen lapsensa Jukka oli vuoden 
ikäinen, kun perheen kotiin tuli vierailulle tuttu diplomaattirouva. Rouva oli juuri riisu-
nut kenkänsä, kun Jukka oli ryöminyt rouvan jalkaterien päälle ja alkanut hangata pep-
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puaan nailonsukkien päällä.  Jukan kiinnostuksen ja kiihotuksen kohteena olevat nylon-
sukat jatkui aikuisikään asti samoin ujostelemattomat aktit. 
 
Autisteilla on erityisiä mielenkiinnonkohteita ja vaikeutta ymmärtää ympäristön ja tilan-
teiden muutoksia. Jukka oli kiinnostunut puiden latvoista ja hän katseli niiden huojuntaa 
mielellään. Eräänä päivänä näitä puiden latvoja lyhennettiin, jolloin Jukka meni täysin 
pois tolaltaan ja oli huutanut, että puihin ei saa koskea, koska se teki kipeää. Autisteilla 
on mielenkiinnon kohteita, jotka kohdistuvat mitä kummallisimpiin asioihin. Jukka oli 
kiinnostunut sähköstä. Hänen äitinsä luki Jukalle sähköopin kirjaa, josta äiti ei ymmär-
tänyt yhtään mitään, mutta poika vain komensi äiti jatkamaan lukemista. Jukka oppi 
sähköstä ja osasi esittää Imatran Voiman sähköinsinööreille hyvin visaisia kysymyksiä. 
Jukka ei välittänyt saman ikäisistä kavereista, kotona vierailevista lapsista tai leikkipuis-
tossa. Kesällä Jukka viihtyi kotipihalla vesihanan ja pitkien letkujen parissa. Hän ei ol-
lut kiinnostunut kuraleikeistä kuten muut pikkulapset vaan hän oli erittäin siisti. (Santa-
lahti 2009, 29−31.) Autisteilla on omia tapojaan saada aistikokemuksia. Laurin tapa 
saada aistikokemuksia oli sipsutella liikkeellä ollessaan ja etsien sopivaa vaatekappalet-
ta tai paperin palasta, jota voisi huiskutella kädessään. Ulkona Lauri noukki erilaisia 
lehtiä maasta tai pensaista, joita huiskutella. Lopuksi hän laittoi ne suuhunsa ja jauhoi 
hienoksi hampaissaan. (Kerola 2009, 127−128.) 
 
3.3 Keinoja autistilapsiperheiden selviytymiseen ja sosiaalisten verkostojen lisää-
miseen 
 
Aikaisemmissa tutkimuksissa on selvitetty millä tavoin autistilapsiperheiden sosiaalista 
verkostoa voitaisiin lisätä ja näin saada apua ja tukea heille helpommin saatavaksi. Per-
heet ovat toivoneet ”omahoitajaa”, varsinkin ensitiedon antajana (Räisänen & Väätäinen 
1986, 84). Mielestäni tämä käytäntö olisi erittäin hyvä. Omahoitajalta perheet saisivat 
ensitiedon lapsen vammasta ja etuisuuksista, joita perheen on mahdollista hakea sekä 
tiedon mistä vanhemmat voivat saada lisätietoa. Omahoitaja voisi kulkea perheen mu-
kana lapsen ensimmäiset kuukaudet. Omahoitaja voisi olla myös mukana, kun diagnoo-





Yksi kehittämisen kohde on perhekeskeiset palvelut (Bass 1996; Bradley & Blaney 
1996, ref. Kinnunen 2006, 43). Perheen tultua erikoissairaanhoidon piiriin ja sitä kautta 
kunnan palvelujen tietoisuuteen. Tässä tulisi tehdä yhteistyötä yli hallintokuntarajojen, 
jotta palvelut tavoittaisivat apua ja tukea tarvitsevat perheet. Kunnan palveluita kartoit-
taessa lapselle tulisi tehdä palvelusuunnitelma, jossa arvioidaan perheen ja lapsen tarvit-
semat palvelut. (Waldén 2006, 268−269.) Lapsiperheiden kotipalvelu tarjoaa nähdäkse-
ni juuri näitä perhekeskeisiä palveluita perheiden kotiin. Tilanteissa, kun esimerkiksi 
äiti tarvitsee apua kodin ja lasten hoidossa, uuden perheenjäsenen kotiuduttua sairaalas-
ta kotiin. Tässä tilanteessa, erityistä hoitoa tarvitsevan lapsen ollessa kyseessä, perhei-
den olisi hyvä saada apua kotiin apua jonkin aikaa, jotta vanhemmat saavat aikaa tutus-
tua uuteen lapseen ja järjestää arjen asioita sekä palveluita ja tukia. Tämä kotipalvelu 
säästäisi kuluja pitkän ajan kuluessa niin kotipalvelussa, lastensuojelussa ja erikoissai-
raanhoidossa (Waldén 2006, 270). 
 
Kotipalvelun ja perhetyön rinnalle voisi tarjota perheille perhekuntoutusyksiköitä so-
peutumiskuntoutustoiminnan tapaan. Näissä yksiköissä toimisivat perhetyöntekijät, joil-
la olisi riittävää koulutusta ja tietoa erityistä hoitoa tarvitsevista lapsista. Samalla per-
heet voisivat luoda sosiaalisia suhteita ja verkostoja muiden samassa tilanteessa olevien 
perheiden kanssa. (Waldén 2006, 270). 
 
Tuula Kinnusen (2006, 65) tutkimuksessa vanhemmat kertovat löytäneensä vertaistuki 
ryhmästä tukea vasta sen jälkeen, kun he ovat kohdanneet toisen perheen, jotka kokevat 
arjen asiat samalla tavalla. Vertaistukea vanhemmat saavat mielestäni huomaamattaan 
esimerkiksi ollessaan sairaalassa lapsen kuntoutus- ja/tai arviointijaksoilla, jolloin he 
kohtaavat toisia vanhempia ja keskustelevat heidän kanssaan.  
 
Työnantajan vastaan tuleminen sairaan lapsen hoidossa, on joissakin yksityisissä työ-
paikoissa hoidettu niin, että työnantaja palkkaa hoitajan kotiin, jotta vanhempi pääsee 
töihin. Tämä toimii mahdollisesti ”terveen” lapsen kohdalla, mutta vammaisen lapsen 
hoidon järjestäminen ulkopuolisen avulla ei usein ole mahdollista.  Suomessa on lapsilla 
subjektiivinen oikeus päivähoitoon, mutta lakia lapsen subjektiivisesta oikeudesta van-
hempiinsa saa varmaankin odottaa. Perheiden selviytymiselle ja jaksamiselle olisi pa-
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rasta löytää mahdollisimman vähän heitä kuormittavan tuen ja avun löytyminen. 




4 AINEISTO, TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA ANALYYSI 
 
4.1 Teemahaastattelu aineiston hankintamenetelmänä 
 
Tutkimuksen aineisto on hankittu teemahaastattelulla, jota kutsutaan myös puolistruktu-
roiduksi haastatteluksi. Teemahaastatteluun päädytään siinä tilanteessa, kun tiedetään 
haastateltavalla olevan kokemusta asiasta ja, kun haastattelija on tehnyt alustavia selvi-
tyksiä tutkittavasta asiasta. Teemahaastattelussa haastattelu kohdennetaan tiettyihin 
teemoihin. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 47−48.) Tämän tutkimuksen haastatteluteemat 
olivat perheiden avun ja tuen tarpeen määrittely lähipiiriltä, kolmannelta sektorilta ja 
viralliselta taholta. Teemahaastattelu menetelmänä ei ota kantaa haastattelukertoihin 
eikä kuinka syvälle aiheeseen mennään ja se voidaan toteuttaa niin kvalitatiivisessa tai 
kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Teemahaastattelu tuo esiin haastateltavien näkemykset 
asioista ja antaa näille asioille merkityksen. Tärkeää on myös, että haastattelu syntyy 
vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu, koska haastattelun aihepiirit 
eli teema-alueet ovat kaikille sama. Teemahaastattelu ei ole niin tarkka eikä kysymysten 
esittämisen järjestys ole niin kaavamainen kuin strukturoidussa lomakehaastattelussa. 
(Hirsjärvi & Hurme 2014, 47−48.)  
 
Haastatteluun päädyin, koska tarkoituksenani on ymmärtää tutkimuskohdetta ja saada 
selville, mikä perheille on merkittävää tukea ja apua (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 
2005, 170−171). Haastateltava on tutkimustilanteessa subjektina. Haastateltava luo 
merkityksiä haastattelutilanteeseen ja on aktiivinen osapuoli. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 
35.) Valitsin haastattelun tutkimukseni menetelmäksi, koska haastattelussa on mahdol-
lista saada merkittävää tietoa siitä, miten haastateltava kokee asian. Haastattelussa voin 
tehdä myös tarkentavia kysymyksiä, jos jokin asia jää epäselväksi. Uskoin myös, että 
henkilökohtainen kontakti auttaa haastateltavaa kertomaan enemmän kuin lomakkeen 
täyttäminen. Haastattelussa halutaan myös selventää ja syventää saatavaa tietoa, jotta 
haastattelusta saatu tieto voidaan sijoittaa laajempaan kontekstiin. Haastattelu tutki-
musmenetelmänä on aikaa vievä, koska siihen sisältyy useita vaiheita: haastattelurun-
gon tekeminen, haastateltavien etsiminen, haastatteluista sopiminen, haastattelu ja haas-
tattelun litterointi. Haastattelu saattaa sisältää virhelähteitä, jotka voivat johtua niin 
haastattelijasta ja haastateltavasta. Haastateltava voi antaa sosiaalisesti suotavia vasta-
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uksia, joka heikentää haastattelun luotettavuutta. Vapaamuotoisen haastattelun analy-
sointi, tulkinta ja raportointi ovat usein haasteellisia, koska valmiita menetelmiä ei ole 
saatavilla. (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2013, 206; Hirsjärvi & Hurme 2014, 35.) 
 
Tutkimukseni on laadullinen tutkimus, jossa on kyse tutkimustoiminnan ymmärtämises-
tä oppimistapahtumana. Laadullinen tutkimus on prosessi, koska tutkimuksen vaiheet 
eivät ole jäsennettävissä etukäteen selviin vaiheisiin, vaan nämä täsmentyvät vähitellen 
tutkimuksen edetessä. Laadullisen tutkimuksen kehittyessä keskeisenä asiana on löytää 
merkitsevät ideat, joihin perustuen voidaan tehdä tutkimuksellisia ratkaisuja. Tutkijalle 
tulee eteen runsaasti aineistoa, josta hänen on päätettävä, mitä ottaa mukaan ja mitä ei. 
Tällöin tutkimuksen rajaaminen tulee ajankohtaiseksi. Rajaamista määrittelevät tutkijan 
omat mielenkiinnot ja näkökulmat, joita tarkastellaan kerääntyvän aineiston kautta. Ra-
jaamisessa tutkija ottaa kantaa myös siihen, mitä hän haluaa tuoda esiin tutkimukses-
saan. (Kiviniemi 2010, 70, 73.) Tämän tutkimuksen rajasin käsittelemään perheitä, joilla 
on autismin kirjoon kuuluva lapsi perheessä. Lasten iäksi rajasin alle 10-vuotiaat, koska 
he tarvitsevat eritavalla apua ja tukea arjen toimissa kuin yli 10-vuotiaat autistiset lap-
set. Laadullisessa tutkimuksessa aineisto ja teoria ovat vuorovaikutuksessa keskenään 
tutkimuksen aikana. Teoreettisten ydinkategorioiden löytäminen on keskeistä, jotta ke-
hittymässä oleva teoriaa voidaan jäsentää ja pelkistää. (Kiviniemi 2010, 75.) 
 
Yleensä haastattelu tallennetaan jollain tavalla. Tämä siitä syystä, että tällöin haastatte-
lun purkaminen ja analysoiminen on helpompaa. Tallennukseen on mahdollista käyttää 
erilaisia välineitä muun muassa: kannettava reportteri nauhuri, sanelukone, minidisc-
tallennin, kannettava tietokone tai videonauhuri. Välineen valintaan vaikuttaa se miten 
tallenne on tarkoitus käsitellä. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 73 −75.) Valitsin haastattelun 
tallennus laitteeksi minidisc -tallentimen ja kannettavan tietokoneen, koska tarkoitukse-
ni oli litteroida haastattelut ja sen jälkeen analysoida aineisto. 
 
Haastatteluaineisto puretaan yleensä siten, että se kirjoitetaan puhtaaksi eli litteroidaan. 
Kun haastattelu on kirjoitettu tekstiksi, aineistosta voi tehdä helpommin päätelmiä. Pää-
telmien tekeminen litteroidusta aineistosta on tavallisempaa, kuin tehdä ne suoraan tal-
lenteesta. Suoraan tallenteesta päätelmien tekeminen on myös mahdollista, jos haastatel-
tavia on ollut vain muutama ja haastattelut eivät ole kestäneet pitkään. Litteroitua ai-
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neistoa tarkastellaan ja siitä voidaan etsiä yhteneviä teemoja, jotka vastaavat tutkimus-
kysymyksiin. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 138.) Haastattelut on mahdollista litteroida 
siten, että niistä poimii vain tutkittavan aiheen kannalta tärkeimmät asiat (Ruusuvuori 
2010, 425). Tein tämän tutkimuksen aineiston litteroinnin edellä mainitulla tavalla. 
Poimin myös muutamia perheiden kertomia tapahtumia, joita heillä oli sattunut autisti-
sen lapsen kanssa. Tämä toimii myös puolistrukturoiduissa haastatteluissa, joissa asiat 
ovat kohdentuneet tiettyihin seikkoihin. Tässä on kuitenkin riskinä, että jotakin tärkeää 
tutkimuksen kannalta saattaa jäädä pois tai huomioimatta. Litterointi suositellaan tehtä-
väksi ensin mahdollisimman tarkasti ja riittävästi. Mahdolliset rajaukset voi tehdä myö-
hemmin tarkan harkinnan jälkeen. (Ruusuvuori 2010, 425.)  
 
Litteroinnin jälkeen tutkijan pohdittavana on tutkimuksen analyysin menetelmä. Mene-
telmiä on useita, joista tarkastelen tässä kappaleessa sisällönanalyysia. Tutkimukseni 
aineiston analysoin teorialähtöistä sisällönanalyysiä käyttäen. Tämän valitsin, koska 
aineistosta saatu tieto pohjautui tutkimuksen teoriaan. Tällöin sain mielestäni parhaiten 
vastaukset tutkimuskysymyksiini. Sisällönanalyysillä voidaan analysoida aineistoa sys-
temaattisesti ja objektiivisesti ja sillä pyritään saamaan tutkittavasta asiasta kuvaus tii-
vistetyssä ja yleisessä muodossa. Sisällönanalyysiä kritisoidaan siitä, että aineisto järjes-
tetään vain johtopäätöksiä varten, jolloin tutkimus jää keskeneräiseksi. Keskeneräisyys 
johtuu siitä, että analyysi kuvataan hyvin tarkasti, mutta johtopäätökset eivät ole mie-
lekkäitä ja aineisto esitellään tuloksina. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 103.) Analyysia voi-
daan toteuttaa aineistolähtöisenä, teorialähtöisenä tai teoriasidonnaisena. Aineistolähtöi-
sessä analyysissa teoria pyritään konstruoimaan aineistoista. Teorialähtöisessä analyy-
sissa lähdetään teoriasta ja palataan siihen tutkimusaineiston tarkastelun jälkeen. Teo-
riasidonnaisessa analyysissa on teoreettisia kytkentöjä, mutta analyysi ei lähde suoraan 
teoriasta tai pohjaudu siihen. (Eskola 2010, 182−183.) Aineistolähtöinen analyysi kuva-
taan kolmivaiheiseksi prosessiksi: aineiston pelkistäminen, aineiston ryhmittely ja teo-
reettisten käsitteiden luominen.  Teorialähtöisessä analyysissa analyysirungosta muo-
dostetaan aineistosta erilaisia luokituksia tai kategorioita, jotka noudattavat aineistoläh-
töisen analyysin periaatteita. Teoriasidonnaisessa analyysissa teoreettiset käsitteet ovat 




Haastattelukohteen valinnassa tutkija joutuu pohtimaan sitä minkä suuruinen kohde on 
ja keistä kohde koostuu sekä miten konkreettisesti aikoo aineiston hankkia. Laadullises-
sa tutkimuksessa puhutaan otoksen sijasta harkinnanvaraisesta näytteestä, koska laadul-
lisessa tutkimuksessa pyritään ymmärtämään asiaa syvällisemmin ja saamaan tietoa 
asiasta tai löytämään uusia teoreettisia näkökulmia asioihin. Haastattelemalla muutamaa 
henkilöä voidaan saada merkittävää ja yksityiskohtaisempaa tietoa siitä, miten tietyt 
toiminnot näkyvät olosuhteissa ja tilanteissa. Haastattelutapoja on useita, yleisimmin 
käytettyjä ovat yksilöhaastattelu tai ryhmähaastattelu. Ryhmähaastattelun voi tehdä 
esimerkiksi parihaastatteluna, jos asia koskee koko perhettä. (Hirsjärvi, Remes & Saja-
järvi 2013, 210; Hirsjärvi & Hurme 2014, 58−61.) Tätä tutkimusaineistoa varten haas-
tattelin kolmea perhettä, jota voidaan kutsua yksilöhaastatteluksi. Kahden perheen koh-
dalla haastattelin perheiden äitejä ja yhden perheen molempia vanhempia. Uskon, että 
yksilöhaastattelu oli tämän tutkimuksen kannalta paras tapa, koska haastatteluissa tuli 
esiin myös perheen yksityiskohtaisia kokemuksia. 
Haastattelusisällön suunnittelu ei tapahdu kerralla vaan siihen käytetty aika todennäköi-
sesti säästää työläältä jälkipaikkailulta. Haastattelun tavoitteena on saada kerättyä sel-
lainen aineisto, jonka perusteella voidaan tehdä luotettavia päätelmiä tutkimuksesta. 
(Hirsjärvi & Hurme 2014, 65.) Kun haastattelun sisältö on suunniteltu, on seuraavana 
vuorossa haastattelun käytännön järjestelyjen suunnittelu. Käytännön järjestelyiden 
suunnittelussa päätetään haastattelun ajankohdasta, paikasta, likimääräisestä kestosta ja 
haastattelun välineistöstä. Näitä on syytä miettiä siitä syystä, jos toivoo mahdollisim-
man monen tutkimukseen kutsutun osallistuvan haastatteluun. Tutkimukseni perheet 
olivat saaneet itse valita ajankohdan, jolloin haastattelu suoritettiin.  
Haastateltavien henkilöiden valinta kohdentuu usein siten, että he edustavat sitä ryhmää, 
jotka tietävät tutkittavasta aiheesta joko profession tai käytännön kautta. Haastateltavien 
yhteystietoja voi etsiä eri tavoin: Väestörekisterikeskuksen kautta tai taustayhteisön 
kautta.  
Haastateltavaan voi saada yhteyden: 
1. Menemällä haastateltavan ovelle ja pyytää saada tehdä haastattelun saman tien.  
2. Haastateltavalle voi lähettää kirjeen, jossa hänelle ilmoitetaan, että häntä tullaan pyy-
tämään haastateltavaksi.  
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3. Toinen tapa lähestyä haastateltavaa kirjeellä on, että kirjeessä on palautettava lomake, 
jossa on vaihtoehtoja haastattelu ajankohdaksi.  
4. Haastattelupyyntö voidaan suorittaa puhelimitse. 
5. Haastattelu sovitaan ovella ja haastateltavalle sopivaan ajankohtaan.  
Henkilökohtainen yhteydenotto helpottaa myöhemmin tapahtuvaa haastattelua, koska se 
vähentää sekä haastattelijan että haastateltavan ahdistuneisuutta. (Hirsjärvi & Hurme 
2014, 84.) Tämän tutkimuksen yhteyden haastateltaviin sain kirjeen kautta, jossa oli 
yhteystietoni ja he voivat niin halutessaan ottaa minuun yhteyttä, jolloin voimme sopia 
haastattelusta.  
 
4.2 Aineiston hankinta   
 
Pro gradu – tutkielmani on jatkoa sosiaalityön kandidaatin tutkielmaani, joka valmistui 
vuoden 2012 lopulla.  Pro gradu -tutkimukseni aineistona käytin kolmelle autistilasten 
perheille tekemääni teemahaastattelua. Nämä haastattelut tein vuoden 2014 marras- ja 
joulukuussa. Haastatteluja varten hain tutkimuslupaa kuntani ikääntyneiden palvelujen 
johtajalta, koska haastateltavat perheet kuuluvat kunnan omaishoidon tuen piiriin. Tut-
kimusluvan sain syyskuussa 2014.   
Haastattelurunkoa suunnittelin ja pohdin ohjaajieni kanssa vuoden 2014 aikana. Se 
muokkaantui viimeisimpään muotoonsa monien eri vaiheiden kautta. Haastattelurunko 
(liite 5) oli puolistrukturoitu teemahaastattelu, koska perheet ovat oman elämänsä asian-
tuntijoita ja heillä on kokemusta tutkittavasta asiasta. Sosiaaliseen verkostoon liittyvissä 
kysymyksissä oli kaikissa saman sisältöiset alakysymykset. Kysymyksillä haettiin vas-
tausta tutkimuskysymyksiin. Haastattelurungossa oli kuusi kysymystä, joka alkoi esitie-
tokysymyksillä, tässä oli seitsemän alakysymystä, yksi kysymys liittyi toiveisiin. Sosi-
aaliseen verkostoon liittyvät kysymykset: lähipiirin, kolmannen sektorin ja virallisen 
tahon kysymyksiin kuului myös seitsemän alakysymystä ja lopuksi oli kysymys ”Mitä 
muuta haluatte kertoa?” 
 
Haastateltavien valinta 
Olen työskennellyt aiemmin koulussa autistilasten luokassa ja sittemmin kunnan omais-
hoidon tuen palveluohjaajana, jossa asiakaskuntani koostui alle 18 – vuotiaista pitkäai-
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kaissairaista ja vammaisista lapsista ja nuorista. Asiakaskuntaani kuului autistiset lapset 
ja heidän perheensä. Näiden työtehtävien kautta mielenkiintoni heräsi autistilasten per-
heiden tuen ja avun tarpeeseen. Palveluohjaajana toimiessani huomasin, että monelta 
perheeltä puuttui kontakti lähipiiriin, josta he voisivat mahdollisesti saada apua arjen 
askareisiin. Usealla olivat kontaktit vain viralliseen tahoon, josta he saivat apua ja tukea 
perheen arkeen.  
 
Tiesin siis aikaisemman työni kautta omaishoitoperheet, joilla on tutkimukseni kohteena 
olevia lapsia. Haasteenani oli miettiä tapa, jolla saisin yhteyden näihin perheisiin, jotka 
tunsin, rikkomatta tutkimuksen luotettavuutta. Päätin lähestyä palveluohjaajaa, joka 
toimii omaishoidossa ja pyysin häntä tekemään yhteistyötä kanssani. Lähetin hänelle 
viidelle perheelle lähetettävät paperit, koskien tutkimusta: saatekirje (liite 1), tiedote 
tutkimuksesta (liite 2) ja suostumuslomake (liite 3) ja suljetut kirjekuoret, joissa oli pos-
timerkit valmiina.  Palveluohjaaja etsi asiakastiedoistaan perheet, jotka täyttivät kritee-
rini tutkittavista perheistä: ”perhe, jolla on autismin kirjoon kuuluva alle 10 – vuotias 
lapsi”. Hän lähetti heille kirjeeni 22.10.2014. Saatekirjeessä pyysin perheitä ottamaan 
minuun yhteyttä joko puhelimitse tai sähköpostilla. Tällä tavoin en voinut vaikuttaa 
siihen ketkä perheet ottavat minuun yhteyttä, eikä minulla ollut tietoa kenelle palve-
luohjaaja lähetti kirjeet.  
 
Ensimmäiseen saatekirjeeseen en huomannut laittaa päivämäärää, johon mennessä toi-
voisin heiltä vastausta. Ensimmäisen lähetetyn kirjeen jälkeen ei tullut yhtään yhtey-
denottoa. Sovimme palveluohjaajan kanssa, että lähetämme toisen kirjeen, jossa oli sa-
ma sisältö kuin ensimmäisessä kirjeessä lukuun ottamatta saatekirjettä (liite 4), jonka 
sisältöä muutin hieman. Toinen kirje lähti samoille viidelle perheelle 12.11.2014, kuin 
ensimmäinen kirje. Tähän saatekirjeeseen laitoin toiveen mihin mennessä perheet antai-
sivat vastauksensa, pyysin vastausta 21.11.2014 mennessä. Kolme perhettä otti minuun 
yhteyttä, yksi soitti ja kaksi muuta lähestyivät sähköpostilla. Kaksi perhettä ei ottanut 
lainkaan minuun yhteyttä. Tavoitteeni oli saada haastatella kolmea perhettä, joten olin 
tyytyväinen näihin.  Haastattelut sovittiin perheille sopivaan kellon aikaan. Ensimmäi-





Haastattelu paikan valinta riippuu tutkimusongelmasta, tutkittavasta asiasta, resursseista 
ja haastateltavista. Yleensä haastattelupaikaksi valitaan haastateltavan koti, koska, eri-
tyisesti, teemahaastattelu vaatii hyvää kontaktia tutkijan ja haastateltavan välille sekä 
rauhallisuutta ja turvallisuutta. Haastattelun kestoa on vaikea määritellä, koska siihen 
vaikuttaa muun muassa missä haastattelu suoritetaan. Haastateltavan kotona tapahtu-
vaan haastatteluun on hyvä varata enemmän aikaa, koska haastattelun alussa ja lopussa 
käytävät vapaamuotoiset keskustelut vievät aikaa. Nämä ovat myös tarpeellisia luotta-
muksen syntymisen vuoksi. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 73 −75.)  
Haastattelu tilanne on jännittävä niin haastattelijalle kuin haastateltavalle. Ensikontakti 
on tärkeä ajatellen haastattelun sujumista samoin se, että haastattelija tulee sovittuna 
aikana sekä muistaa esitellä itsensä ja mitä varten on tullut. Haastattelun alussa on hyvä 
käydä vapaata keskustelua, jotta haastattelulle rakentuu luottamus. Haastattelijan on 
osattava lopettaa vapaamuotoinen keskustelu ajoissa ja aloittaa haastattelu. Haastatelta-
va on todennäköisesti valinnut etukäteen haastattelulle sopivan paikan, joko keittiöön tai 
olohuoneeseen. Haastattelun onnistumisen kannalta istumajärjestys on keskeinen. Istu-
majärjestys vaikuttaa haastattelun tallennuksen laatuun ja luottamuksen säilymiseen 
sekä vuorovaikutukseen. Haastattelu on sosiaalinen vuorovaikutustilanne, jolloin sekä 
haastattelija että haastateltava joutuvat ottamaan toisensa huomioon. Kummankin on 
pidettävä huoli omasta roolistaan ja toimittava vuorovaikutuksessa toisen kanssa. Sa-
moin on huolehdittava siitä, että toimii sosiaalisesti pätevänä ja vastuullisena henkilönä. 
(Hirsjärvi & Hurme 2014, 89−91, 94.)  
 
Kaikki kolme perhettä muistivat minut siltä ajalta, jolloin toimin omaishoidon tuen pal-
veluohjaajana. Luulen, että tästä oli hyötyä haastattelutilanteessa, vuorovaikutuksellinen 
suhde oli luotu jo tuona aikana. Kaikki haastattelut tehtiin perheiden kotona, jotta hei-
dän ei tarvitse lähteä kotoa pois. Koti on heidän aluettaan, jolloin he voivat olla haastat-
telun ajan turvallisessa ympäristössä. Kontaktin ja luottamuksen syntyminen olisi myös 
helpompaa. Sovittaessa haastatteluajasta olin kertonut, että autistisen lapsen ei ole vält-
tämätöntä olla kotona haastattelun aikana. Kaikkien haastattelujen aikana lapsi tai kaik-
ki perheen lapset olivat paikalla. Varauduin siihen, että haastattelun alku- ja lopputoi-
mintoihin menee jonkin verran aikaa lasten ollessa haastattelun aikana kotona. Yksi 
haastattelu oli päivällä ja kaksi illalla. Ennen haastattelun alkua kävin läpi kaikkien 
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kanssa sen, mikä tarkoitus haastattelulla on ja kerroin vielä, että haastattelu tallennetaan. 
Pyysin myös kahta perhettä täyttämään suostumuslomakkeen, yksi perhe oli lähettänyt 
sen minulle sähköpostilla. Minulla oli tulostettuna suostumuslomakkeet perheille vaikka 
olin laittanut ne kirjeessä. Annoin myös haastattelurungon haastateltaville, jotta he pys-
tyisivät seuraamaan haastattelun kulua. 
 
Kaikissa haastattelutilanteissa oli mielestäni rauhallinen ja välitön ilmapiiri ja väliin 
mahtui kertomuksia perheelle sattuneita tilanteita autistisen lapsen kanssa. Kaikki haas-
tattelut tehtiin keittiön pöydän ääressä ja istuimme vastakkain, näin pystyimme säilyt-
tämään kontaktin ja kaikkien äänet tallentuivat hyvin. Haastattelun lopuksi kerroin, että 
he saavat valmiin tutkimuksen, sen valmistumisen jälkeen. Kiitin heitä, että he olivat 
suostuneet haastatteluun ja antaneet aikaansa tutkielmaani varten.  
 
Haastattelukäynnit perheiden luona kestivät tunnista puoleentoista tuntiin ja haastattelu-
runkoon liittyvät asiat taltioitiin. Kaksi haastattelua taltioitiin kannettavaan tietokonee-
seen ja yksi digitaaliseen äänitallentimeen, jossa oli USB-liitin. Tallennusvälineistö oli 
erilainen, koska olin hieman myöhässä tallennusvälineen hankinnan kanssa. Kävin ti-
laamassa digitaalisen äänitallentimen ennen kuin huomasin, että kannettavassa tietoko-
neessani oli myös tallennus mahdollisuus, joten olin ehtinyt tehdä kaksi haastattelua 
ennen kuin sain tilaamani digitaalisen äänitallentimen.  
 
Litterointi 
Haastattelut litteroin vasta maaliskuussa 2015, koska tuolloin olin opintovapaalla ja 
pystyin keskittymään pro gradu – tutkielmaani paremmin kuin työpäivän jälkeen. Haas-
tattelujen ja litteroinnin välillä oli siis kolme kuukautta aikaa. Kopion digitaalisesta ää-
nitallentimesta tallennetun haastattelun tietokoneelle, joten kaikki haastattelu tallenteet 
olivat siten tietokoneella. Litteroin vain tutkimuksen kannalta oleellisemmat kohdat ja 
tarinoita perheiden arjesta. Litteroidessa käytin kahta tietokonetta yhtä aikaa. Toisella 
kuuntelin haastattelua ja toisella kirjoitin. Ohjelmassa oli mahdollista säätää puhenope-




4.3 Aineiston analyysi ja aineiston kuvaus 
 
Litteroin aineistosta sen, mikä liittyi oleellisesti tutkimukseen ja joitakin kertomuksia, 
mitä perheille on sattunut autistisen lapsen kanssa. Litteroitua tekstiä kertyi 16 sivua 
Times New Roman – fontilla ja fonttikoko oli 12. Haastattelut kestivät yhteensä kolme 
tuntia. Taltioitua haastatteluaineistoa oli yhteensä 1 h 42 min 38 sek. Taltioidun ja haas-
tatteluun käytetyn ajan erotus syntyy siitä, että perheissä oli lapsia paikalla, joten haas-
tattelun aloittamiseen ja päättämiseen meni aikaa, osaksi johtuen lasten hämmennykses-
tä vieraan ihmisen tullessa heidän kotiinsa ja osaksi jutustelusta haastattelun päättymi-
sen jälkeen.  
 
Aloitin analyysin kuvailemalla tutkimuksessa haastateltuja perheitä, koska heidän per-
hedynamiikkansa on hyvin erilainen. Tästä jatkoin analysoimalla aineistoa teorialähtöi-
sen sisällönanalyysin mukaan. Tutkin haastatteluja peilaten niitä tutkimuskysymyksiin 
ja sosiaalisen verkoston teoriaan. Analyysirunko on strukturoitu eli poimin aineistosta 
ne asiat, jotka sopivat analyysirunkoon. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 113.) Kuvailemalla 
perheiden näkemyksiä heidän avun ja tuen tarpeista ja määritelmää lähipiiristä ja tulkit-
semalla tätä aineistoa pyrin saamaan esiin ne asiat, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin 
(Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2013, 139). Löytääkseni aineistosta tutkimuksen kannal-
ta oleellisimmat asiat, luin litteroinnit uudelleen ja merkitsin eriväreillä perheiden vas-
taukset peilaten niitä tutkimuskysymyksiin. Kaikkien perheiden vastaukset samaan ky-
symykseen oli merkattu samalla värillä. Tämän jälkeen tutkin, miten pystyisin esittä-
mään löydetyt asiat taulukkomuodossa. Aineiston analyysin tapaa on kuvattu taulukois-
sa 1 ja 2 (mukaillen Tuomi & Sarajärvi 2009, 116). Valitsin alla olevat taulukot analyy-
sin esittämistavaksi, koska näissä taulukoissa pystyin tarkastelemaan tutkimuskysymyk-
siä, aineistoa ja teoriaa rinnakkain. Tällä tavoin pystyin tekemään selkeitä ja luotettavia 
















-”vanhemmat, miehen isä ja 
mun sisko ja veli ja siskon 
mies ystävä ja sitten mun ys-
täviä ja kavereita ja sitten on 
mun isomummo ja vaari” 
-”molempien vanhemmat tai 
siis äitit, sit on äidin siskon 
tyttäret” 
-”isät, tietyst mull on omii 









Sisällönanalyysissä yläluokkana pidettiin tutkimuskysymysten aihealueita. Tutkimusky-
symysten aihealueiden haastatteluvastauksista on etsitty alkuperäinen ilmaus, josta on 
johdettu pelkistetty ilmaus ja tästä ilmauksesta on muodostettu alaluokka, joka vastaa 
tutkimuskysymykseen. Analyysin tavoitteena oli löytää vastauksia tutkimuskysymyk-
siin. 
 





Pelkistetty ilmaus Alaluokka 





-” mummi ja ukki 
ottaa vanhimman po-
jan viikonlopun viet-




-” Pojan hoitamisesta” 
-” voi sitä joskus pur-
kaa sydäntääkii” 












Aineistoa varten olin haastatellut kolmea perhettä, joilla on alle 10–vuotias autisminkir-
joon kuuluva lapsi. Kaikkien haastateltujen perheiden perherakenne oli erilainen, joka 
ilmeni haastattelurungon taustakysymyksistä. Kahdessa perheessä oli molemmat van-
hemmat, yhdessä perheessä äiti oli yksin. Lapsia oli yhteensä 10, joiden ikäjakauma oli 
3 – 17 vuotta. Autistisia piirteitä oli diagnosoitu yhteensä neljällä lapsella, joiden lisäksi 
kahdella lapsella oli muu diagnoosi. Tämä tarkoittaa, että heidän hoitonsa vaatii erityistä 
hoitoa enemmän kuin niin kutsuttu normaalilapsi. Vanhempien ikäjakauma oli 34 – 45 
vuotta. Yhden perheen molemmat vanhemmat olivat töissä perheen yrityksessä, toisen 
perheen toinen vanhemmista oli työelämässä ja toinen vanhemmista oli kotona saaden 
omaishoidon tukea kolmesta lapsestaan ja yksinhuoltaja äiti oli myös työelämässä. Esi-
tieto kysymyksissä kysyttiin vanhempien sairauksia, jotka mahdollisesti vaikuttaisivat 
perheen elämään, mutta näitä ei tullut haastattelussa esille. Perheen harrastuskysymyk-
seen vanhemmat vastasivat ottaen huomioon omat harrastukset ja tutkimuksen kohteena 
olevien lasten harrastukset. Perheen muiden lasten harrastuksista ei haastattelun aikana 
puhuttu. Kotona olevalla vanhemmalla oli harrastuksia, joita hän pystyi tekemään koto-
na.  
 
”…mä itse teen koruja, tietysti jotain lukemista ja musiikin kuuntelua, jos 
se nyt onnistuu, mitä tapahtuu kotona…” 
 
Perheessä, jossa molemmat vanhemmat ovat perheen yrityksessä töissä. Äidillä ei ollut 
harrastuksia, mutta isä käy kuntosalilla ja seuraa urheilua, niin televisiosta kuin paikan-
päältä. He toivoivat, että autistinen lapsi pääsisi kokeilemaan ratsastusta.  
 
”…lapsellaki olis joku oma, joka veis harrastuksii tai kokeilis vaik ratsas-
tus tai jotain tämmösii…”  
 
Yksinhuoltaja äidillä ei ole harrastuksia, mutta toivoisi autistisen lapsen pääsevän jon-
kun harrastuksen pariin. 
 
”… lapsella ku on tukihenkilö mutt se ei oo pitänny yhteyttä tai muuta. Sit 





Yhteistä kaikissa perheissä oli, että perheen arki ja siihen liittyvät toiminnot menevät 
autistisen lapsen ehdoilla. Yhdistävänä tekijänä oli myös, että kaikissa perheissä toimi 
vanhempi omaishoitajana autistiselle lapselle, tätä ei kysytty haastattelurungon esitieto-
kysymyksissä, mutta se ilmeni haastattelun muissa kysymyksissä. 
 
Aineiston analyysissä on käytetty teorialähtöistä sisällönanalyysia, jossa kategoriat mää-
ritellään aikaisemman tiedon perusteella. Tässä tapauksessa sosiaalinen verkosto oli 
aikaisempi tieto eli teoria. Analyysissa muodostettiin aineistosta kategorioita, jotka tässä 
tutkimuksessa olivat tutkimuskysymykset ja niiden alla olevat alkuperäiset ilmaukset. 
Tavoitteena oli saada aineisto tiiviiseen ja selkeään muotoon ja säilyttää aineiston sisäl-
tämä informaatio. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 108, 113.) 
 
4.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus 
 
Etiikan peruskysymyksissä pohditaan hyvän ja pahan sekä oikean ja väärän välisiä suh-
teita. Tutkimuksessa on myös etsittävä näihin kysymyksiin vastauksia ja löydettävä oi-
keat ja hyvät menetelmät ja tavat tehdä luotettavaa ja hyväksyttävää tutkimusta. Tutki-
musaiheen valinnassa tutkija joutuu arvioimaan, valitako aihe jonka toteuttaa helposti, 
mutta ei olisi niin merkityksellinen yhteiskunnallisesta näkökulmasta. Miten tutkijan 
tulisi ottaa huomioon tutkimuksen yhteiskunnallinen merkitys? Tutkija vastaa itse tut-
kimuksen etiikasta ja luotettavuudesta, halutessaan tehdä hyvää tieteellistä tutkimusta. 
(Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2013, 23−25.) 
 
Laadullisen tutkimuksen etiikkaan suhtaudutaan hyvin eri tavoin. Toisesta tarkastelu 
kannasta katsoen tutkimusetiikan ongelmat liittyvät tutkimustoimintaan kuten tutkittavi-
en informoimiseen, aineiston keräämiseen, analyysi menetelmien luotettavuuteen, tun-
nistamattomuuteen ja tutkimustulosten esittämiseen. Kun taas toisesta tarkastelu kul-
masta katsottuna tutkimusetiikka on menetelmällinen, jolloin tutkimuksessa tehdyt va-
linnat ovat moraalisia valintoja. Tutkimusaiheen valintaa tehdessä on syytä pohtia eetti-
sesti sitä, että kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkija ryhtyy valitsemaansa 
tutkimukseen. Monien tieteenalojen sisällä mietitään sitä millainen tutkimuksen kohteen 
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kuuluu olla. Tähän kysymykseen ei löydy yksiselitteistä vastausta. Laadullisessa tutki-
muksessa tulokset vaikuttavat eettisiin ratkaisuihin ja tukijan tekemiin ratkaisuihin vai-
kuttavat eettiset kannat. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 127−129.) 
 
Tutkimusaiheeni valinta lähti ensin omasta mielenkiinnostani ja työtehtävistä saatujen 
kokemusten pohjalta. Tuossa vaiheessa en ajatellut vielä sitä, mitä tutkimustulokset 
tuovat mahdollisesti esiin perheitä ajatellen. Tutkimuksen edetessä ymmärsin, että autis-
tilasten perheet saattavat hyötyä tutkimukseni tuloksesta, jota tietysti toivon. Kun olin 
tehnyt valinnan keitä haluan ja mitä haluan tutkia, laadin tutkimuksesta tiedotteen. Tie-
dote lähetettiin sittemmin perheille, jotka täyttivät asettamani kriteerit haastateltavista 
perheistä. Tutkittavia perheitä informoitiin tutkimuksesta tiedotteessa (liite 2), jonka he 
saivat kirjeessä. Samassa kirjeessä oli suostumuslomake (liite 3) tutkimukseen osallis-
tumisesta. Tiedotteessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja siitä, että he voivat kes-
keyttää tutkimukseen silloin kun haluavat syytä selittämättä. Tiedotteessa kerrottiin 
myös, että haastateltavien perheiden tiedot säilyvät vain tutkijalla samoin kun haastatte-
lu tallenteet. Tutkimusraportissa ei mainita, ketkä tutkimukseen osallistuivat, eikä missä 
päin Suomea tutkimus on tehty, näin haastateltavien identiteetti säilytettiin. Haastattelut 
tehtiin tutkittavien perheiden kotona ja heille sopivaan kellon aikaan. Tällä tavoin halu-
sin kunnioittaa perheiden itsemääräämisoikeutta ja antaa perheille vapauden valita heille 
paras ja turvallinen paikka haastattelun toteutumiselle. Tiedotteessa kerrottiin myös, että 
tallenteet hävitetään tutkimusraportin valmistumisen jälkeen.      
 
Laadullinen tutkimus kohdistuu usein ihmisiin, joka asettaa tutkimuksen etiikalle suuren 
vaatimuksen. Tukijan on erityisesti huomioitava tutkittavien suoja, joka tulee näkyviin 
siten, että tutkija selvittää tutkittaville tutkimuksen tavoitteet, menetelmät ja mahdolliset 
riskit. Tutkijan on varmistuttava, että tutkittavat ymmärtävät nämä asiat. Tutkijan tulee 
selvittää tutkittaville, että he voivat osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti ja voivat 
keskeyttää mukanaolonsa missä vaiheessa tutkimusta tahansa. Tutkittavilla on myös 
oikeus kieltää itseään koskevan aineiston käytön jälkikäteen. Tutkittavien on tiedettävä 
mistä tutkimuksessa on kyse. Tutkijan on myös varmistettava, että tutkittaville ei koidu 
haittaa heidän oikeuksiinsa ja hyvinvointiin. Tutkittaville on vakuutettava, että kaikki 
tiedot mitä he antavat ovat luottamuksellista tietoa ja niitä ei käytetä muuhun tarkoituk-
seen kuin tekeillä olevaan tutkimukseen. Tutkittavien anonyymius on varmistettava, 
35 
 
elleivät he ole antaneet lupaa identiteettinsä paljastamiseen.  Tutkittavilla on oikeus 
odottaa tutkijalta vastuuntuntoa noudattaa sopimuksia. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 131.) 
 
Tutkimusta tehdessä syntyy virheitä, vaikka niitä pyritään välttämään. Tämän takia tut-
kimuksen luotettavuutta arvioidaan. Luotettavuutta arvioidaan muun muassa validiteetti 
ja reliabiliteetti käsitteiden kautta. Validiteetissa tutkimuksessa on tutkittu, sitä mitä on 
luvattu tutkia.  Validiutta voidaan arvioida tutkimukselle sopivasta näkökulmasta: en-
nustevalidiudesta, tutkimusasetelmavalidiudesta ja rakennevalidiudesta. Reliabiliteetti 
tutkimus on toistettavissa, jolloin tutkimus antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.  Edellä 
mainitut käsitteet liitetään usein kvantitatiiviseen tutkimukseen ja niitä ei haluttaisi 
käyttää kvalitatiivisen tutkimuksen yhteydessä. Kaikkea tutkimusta on arvioitava kui-
tenkin jollain tavoin, vaikka edellä mainittuja käsitteitä ei haluttaisikaan käyttää.  (Tuo-
mi & Sarajärvi 2009, 134−137; Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2013, 231−233.) 
 
Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole yksiselitteisiä ohjeita, mutta 
tiettyjen asioiden arviointi antaa tutkijalle keinoja mitata tutkimuksensa luotettavuutta. 
Tutkijan on hyvä tehdä itselleen selväksi se, mitä on tutkimassa ja miksi. Tämän hän 
kirjoittaa tutkimukseensa, jotta lukija pystyy myös vakuuttumaan tutkimuksen luotetta-
vuudesta.  Mikä tekee tutkimuksesta tutkijalle tärkeän ja miten tutkija on kerännyt ai-
neiston, mitä menetelmää ja tekniikkaa hän on käyttänyt. Tutkijan tulee perustella miten 
hän on valinnut tutkittavat ja miten hän varmistaa tutkittavien suojan. Tutkimuksen ana-
lyysiosassa tutkija kertoo tutkimuksen aikataulusta ja miten on aineiston analysoinut 
sekä miten hän päätyi tutkimustuloksiin ja johtopäätöksiin. Tutkijan on arvioitava tut-
kimuksen luotettavuutta ja eettisyyttä sekä miten hän on tutkimusaineiston koonnut. 
(Tuomi & Sarajärvi 2009, 140−141.)  Luotettavuutta lisää myös se, että tutkija pystyy 
tulkitsemaan tutkimuksen tuloksia teorian kautta (Hirsjärvi ym. 2013, 233).  
 
Aineiston hankinta luvussa (4.2) olen kuvannut, miten sain tutkimustani varten haasta-
teltavat perheet. Mielestäni tämä tapa loi tutkimukselle luotettavuutta, koska haastatel-
tavaksi suostuneet perheet ottivat vapaaehtoisesti minuun yhteyttä ja olivat näin valmii-
ta antamaan oman tietona ja kokemuksena tutkimukselleni. Vaikka tutkimuksen koh-
teena olivat autististen lasten perheet, voisi ajatella, että silloin ollaan kovin henkilökoh-
taisten ja arkojen asioiden äärellä. Mutta kun tutkimuksen kohteena on näiden perheiden 
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avun ja tuen tarve, niin lähtökohta on, että tutkimuksessa kuullaan heidän omia koke-
muksiaan ja tarpeitaan. Uskon, että perheet kokivat, että heitä kuullaan. Haastattelurun-
gon (liite 5) kysymykset oli laadittu siten, että niissä ei kysytty henkilökohtaisia asioita.  
Haastattelukysymykset olivat sellaisia, että jokainen haastateltava pystyi ymmärtämään 
ne samalla tavalla ja vastaukset oli mahdollista analysoida selkeästi (Silverman 1993, 
148). Vastausten luotettavuutta vahvisti näkemykseni mukaan se, että tutkimusmene-
telmänä oli haastattelu eikä lomake. Haastattelun aikana on mahdollista tehdä tarkenta-
via kysymyksiä niin haastateltava kuin haastattelija. Haastateltava joukko oli pieni, mut-
ta ohjaajieni mielestä kolme perhettä oli riittävä tutkimusjoukko. Haastateltavia oli nel-
jä, kaksi äitiä ja yhden perheen molemmat vanhemmat olivat mukana haastattelussa. 
Nähdäkseni tutkimuksen tuloksista ei pysty tekemään tilastollisia yleistyksiä, koska 
tutkimusjoukko oli pieni. Mielestäni se ei kuitenkaan heikennä tutkimuksen luotetta-
vuutta, siitä syystä, että pyrkimyksenä oli saada tietoa perheiden omista kokemuksista ja 
löytää keinoja, miten perheitä voisi auttaa ja tukea. (Hirsjärvi & Hurme 2014, 58−59.) 
Haastattelujen tallennus lisäsi tutkimuksen luotettavuutta, koska pystyin palaamaan ja 
tarkentamaan haastateltavien vastauksia jälkeenpäin. 
 
Haastattelun analyysi oli mielestäni kohta, jossa jouduin pohtimaan miten pääsen eteen-
päin, saadakseni haastattelu vastauksista vastauksia tutkimuskysymyksiini. Tukiessani 
teorialähtöistä sisällönanalyysi – menetelmää jouduin palaamaan niin tutkimuskysy-
myksiini että tutkimukseni teoria osuuteen useaan kertaan. Tavoitteeni oli löytää haas-
tattelujen, tutkimuskysymysten ja teorian yhtymäkohdat, jotta saisin tutkimustuloksiin 
luotettavuutta. Pyrin koko tutkimukseni raportoinnin ajan kuvaamaan perusteluja valin-
noilleni ja antamaan selkeän kuvan tutkimukseni kohteesta ja tutkimusprosessista, jotta 
tutkimukseni lukija ymmärtäisi mitä olen tehnyt ja miksi. Asia, johon en pysty anta-
maan luotettavaa vastausta, on kysymys ”onko tutkimus tehty perusteellisesti?” Uskon, 
että tämä tutkimus ja sen mahdollinen keskeneräisyys johtavat jatkotutkimuksiin ja näin 





5 TUTKIMUKSEN TULOKSET  
 
5.1 Tutkimukseen osallistuneiden autistilasten perheiden elämäntilanteet 
 
Kuvaan tässä luvussa haastatteluun osallistuneita autistilasten perheitä. Haastateltuja 
perheitä oli kolme ja lapsia yhteensä 10, joista autismi diagnoosilla neljä ja erityistä 




Perheeseen kuuluu vanhemmat ja neljä poikaa, jotka ovat iältään kolmesta vuodesta 
kymmeneen vuoteen. Äiti toimii kolmelle lapselle omaishoitajana ja saa heistä kunnan 
omaishoidon tukea. Perheen kahdella lapsella on autistisia piirteitä ja yksi lapsista tar-
vitsee erityistä tukea arjen toimissa. Nuorempi autistisista lapsista ei puhu. Perheen äiti 
on kotona ja isä työelämässä mukana. Vanhin lapsista on koulussa, muut ovat päivähoi-
dossa.  
 
Perheen lähipiiriin kuuluu äidin äiti ja isä, isän isä, äidin sisko ja veli sekä siskon mies-
ystävä ja äidin kavereita ja ystäviä, lisäksi isomummo ja vaari. Äiti ei koe saavansa lä-
hipiiriltä apua ja tukea arkeen tai lastenhoitoon sekä kokee lähipiirin olevan taka-alalla. 
Yhteyttä äiti pitää äitiinsä viikoittain ja siskoonsa kerran kuukaudessa. Kavereiden ja 
ystävien kanssa äiti pitää yhteyttä viikoittain, isomummon kanssa puheluita noin kerran 
kuukaudessa. Isän sukulaiset asuvat lähellä ja he käyvät noin kolmen kuukauden välein 
kahvilla.  Seuraava lainaus kuvaa sitä millaista autistilapsi perheillä on kun arjen rutii-
neihin tulee muutos tai kotiin tulee vieraita.  
 
”…mut tota ehkä kerran kolmes kuukaudessa käyvät kahvilla…saahaa 
härdelli pystyyn.”   
 
Äiti toivoisi lähipiiriltä apua tilanteisiin kun pitäisi päästä käymään jonkun lapsen kans-
sa esimerkiksi lääkärissä ja hän toivoisi, että lapset voisi jakaa siten, että osa jäisi kotiin 
ja osan kanssa voisi lähteä tekemään jotain. Näitä apuja äiti toivoisi saavansa kerran 
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viikossa, mutta tällä hetkellä se onnistuu kerran puoleen vuoteen. Äidin mukaan mummi 
ja ukki ottavat silloin tällöin vanhimman pojan viikonlopuksi hoitoon ja kesällä ehkä 
viikoksi.  
 
” Kahdelle pienimmälle on sanottu suoraan ett niiden ei tarvi tulla. Olen 
vetänyt sellaisen johtopäätöksen ett jos kaikki meiltä ei ole tervetulleita 
sinne niin minunkaan ei tarvitse liikkua sinne suuntaan. Pari kesää sitten 
tuli kutsu kahelle isommalle ja miehelle ett tulkaa purjehtii meijän kanssa. 
Sitt mihins nää muut? No, sä jäät niitten kans kotiin. No en jää.” 
 
Äiti kertoi kolmannen sektorin tuesta ja avusta, että hän kuuluu kahteen yhdistykseen ja 
saavansa yhdeltä yhdistykseltä sähköpostia ja Facebookissa hän kuuluu ”autististen las-
ten vanhempien” ryhmään. Facebook - ryhmästä hän koki saavansa tietoa, ymmärrystä 
ja ”tsemppausta” oikealla tavalla. Äiti kertoi, että hän olisi päässyt seudun Autismi ja 
asperger – yhdistyksen kautta vertaistukiryhmään, mutta tapaamiset ovat illalla ja äiti 
koki, että silloin hän ei voi lähteä ja jättää isää yksin neljän pojan kanssa.  
 
”…ni eihän täältä lähe kukaan yhtään mihinkään, meijän yhdistys järjes-
tää sellasta menoa, ei tarvi todella kuvitellakaan häviävänsä yhtään min-
nekään.”  
 
Äiti kertoi lukevansa päivittäin Facebook- ryhmän kirjoituksia ja kirjoittavansa joskus 
itsekin ryhmän sivuille niin hyviä kuin huonoja asioita. Muiden yhdistysten sähköpostia 
hän lukee kun niitä tulee. Hän kertoi, että toivoo joskus pääsevänsä yhdistyksen ryhmä-
tapaamiseen. Se tapahtuu hänen mukaansa silloin kun pojat ovat isompia ja osaavat jo-
tain itse. Kolmannen sektorin tuen ja avun tarpeesta arjen askareissa, äiti totesi, että apu, 
jota hän tarvitsisi, olisi kotiin annettava apu.  
 
Virallisia tahoja perheen ympärillä on useita: keskussairaalan lasten neurologian poli-
klinikka ja lasten psykiatrian poliklinikka, joista lapselle myönnetään muun muassa 
terapiapalveluita ja kotisairaanhoito. Lisäksi vammaispalvelu, omaishoidon tuki ja eri-
tyispäivähoito sekä – koulu, lastensuojelu, neuvolan perhetyö ja normaalit terveyden-
hoitopalvelut. Virallisen tahon merkityksestä perheelle äiti kertoi, että näiltä saa tukia. 
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Vammaispalvelusta perhe on saanut aidan pihan ympärille, koska lapsilla ei ole vaaran-
tajua ja he eivät ymmärrä, että oman pihan sisäpuolella tulee pysyä ja tielle ei saa kara-
ta. Omaishoidon vapaapäivät hoituvat Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lasten ja 
Nuorten kuntoutussäätiön palveluiden kautta. Viralliselta taholta äiti toivoisi saavansa 
konkreettista apua, joka tarkoittaa äidin mukaan ylimääräisiä käsiä, silloin kun perheellä 
on oikea hätä.  
 
” Esimerkiksi kun viime vuonna oli selkäleikkaus nii mieshän joutu pyörit-
tää nää neljä poikaa ja itsensä täällä ni sieltä oli ainoa mitä sieltä tarjot-
tiin oli ett voidan tulla kerran viikossa pesee pyykkii ja siivoamaan. Se ei 
ollu se se apu mitä me siin kohtaa tarvittii.” 
 
Äiti kertoi, että hän on kokonaisuudessa tyytyväinen kaupungin palveluihin. Kaupunki 
on tarjonnut palveluja vähän liikaakin ja hän on joutunut kieltäytymään, koska kalente-
riin ei ole mahtunut. Äidillä ei ollut muuta kerrottavaa. 
 
Perhe 2  
Perheeseen kuuluu vanhemmat ja kaksi poikaa, jotka ovat iältään kahdeksan ja kymme-
nen vuotta. Autistinen lapsi on kahdeksan vuotias, joka puhuu muutamia sanoja. Isä 
toimii autistisen lapsen omaishoitajana. Molemmat vanhemmat ovat perheen yrityksessä 
töissä. Pojat ovat koulussa. Tähän haastatteluun osallistuivat molemmat vanhemmat. 
 
Haastattelurungon toiseen kysymykseen, millaista apua ja tukea toivoisitte saavanne tai 
tarvitsette, äiti vastaa, että he ovat keskustelleet siitä, että pojalla olisi joku jonka kanssa 
hän pääsisi kokeilemaan vaikka ratsastusta. Isä täydensi vielä, että poika pääsisi kodin 
ulkopuolelle. Vanhemmat ovat suunnitelleet alkaa käyttää kuntayhtymän sosiaalipalve-
luiden palveluita.  
 
Lähipiiriksi vanhemmat määrittelevät molempien äidit ja äidin siskon tyttäret, joista 




”…mut sit on jotain tilanteit et ei myö voitais käydä missää yhess jos ei 
olis tälläst porukkaa ympärill et sit se ois aina ett toinen menis ja toinen 
jäis odottaa. Sitt me ollaa voitu tehä yhteisii sellasii irtiottoja ett lähetää 
vaikka nyt oltii viikko Italiassa kahestaa.” 
 
Äidin mukaan hän on yhteydessä lähipiirin kanssa usean kerran viikossa. Omaishoitajan 
sijaisen kanssa he näkevät monta kertaa viikossa ja äitiinsä hän on yhteydessä puheli-
mitse useita kertoja viikossa. Isä kertoi, että he saavat lähipiiriltä sellaista tukea ja apua, 
jota he tarvitsevat. Toisinaan perhe voi turvautua apuun nopealla varoitusajalla. Isän 
mukaan arjen askareissa he tarvitsevat lähipiirin apua autistisen pojan vahtimiseen. Äiti 
lisäsi, että hänen äitinsä on toisinaan tehnyt perheessä kotitöitä päivän aikana ja tuolloin 
on mukava tulla töistä kotiin. 
 
”…joo on se ihana tulla töistä kotii, tääll on ruoat valmiina, tääl on siivot-
tu, pesty pyykkii, mankeloitu lakanat. Se on ihanaa ku on ajatellu, ett tä-
nään täytyy tehä ne ni sit ne on jo tehty. Sit voitkii olla se illan poikien 
kanssa.” 
 
Lähipiirin apua ja tukea vanhemmat kertoivat tarvitsevansa keskimäärin kerran viikossa. 
Äiti kertoi, että lähipiirille voi myös purkaa sydäntään, tilanteita, joita on tapahtunut 
esimerkiksi kaupassa autistisen lapsen kanssa. Autismi ei näy ulospäin, mutta haastavat 
tilanteet aiheuttavat kanssaihmisissä kummastusta, miten äiti ei saa lastaan hallintaan.  
 
Perhe kuuluu seudun Autismi ja asperger – yhdistykseen ja Facebook – ryhmään. Perhe 
ei ole kokenut kolmannen sektorin toimintaa merkityksellisenä perheelle. Isä kertoi lu-
kevansa yhdistykseltä tulevaa sähköpostia, mutta he eivät ole osallistuneet yhdistyksen 
järjestämään toimintaan. Isä sanoi, että he ovat kerran olleet Kelan myöntämällä tuetulla 
lomalla. Tuetusta lomasta he saivat tiedon Autismiliiton julkaisemasta Autismi – leh-
destä, joka tulee perheelle. Kumpikaan vanhempi ei osaa kertoa mitä apua ja tukea he 




Viralliselta taholta perhe saa apua ja tukea omaishoidosta, keskussairaalan lasten neuro-
logian poliklinikalta ja autistisen lapsen koulusta. Omaishoidon tuen vapaapäivät ovat 
erittäin tärkeä tuki. Lasten neurologian poliklinikalta myönnetään lapselle terapiat ja 
perhe saa neuvoja ja ohjeita niistä palveluista, jotka heille kuuluisivat. Viralliselta tahol-
ta, vammaispalvelusta, vanhemmat haluaisivat apua ja tukea pojalle vapaa-ajan avusta-
jasta, joka veisi pojan ratsastamaan tai uimaan. Tämä toive on jäänyt siihen, että vam-
maispalvelussa ei ole ollut virassa henkilöä, joka hoitaisi asiaa eteenpäin. Perheelle on 
luvattu ottaa yhteyttä, kun tilanne korjaantuu. Yhteydenottoa ei ole tapahtunut. Samoin 
on käynyt autismiohjaajan yhteydenoton kanssa. Lapsen kouluun vanhemmat ovat tyy-
tyväisiä. Heidän mielestään koulussa opetetaan myös elämäntaitoja. Isän mielestä viral-
lisen tahon avun ja tuen tarpeen määrä liittyy tukiin, lähinnä omaishoidon tuen vapaiden 
järjestämiseen, joita on kolme vuorokautta kuukaudessa. Viralliselta taholta poika saa 
taksikyydin kouluun, kun syksyllä aloitettu bussikyyti ei toiminut pojan kohdalla.  
 
Äiti vastasi viimeiseen kysymykseen ” Mitä muuta haluatte kertoa?”, että hän on tottu-
nut heidän perheensä elämään autistisen lapsen kanssa. 
 
”en osa, jotenkii tähän on tottunut, tää on tää meijän sirkus.”  
 
Perhe 3 
Perheessä on neljä lasta ja äiti. Lapset ovat iältään 9 – 17 –vuotiaita. Autismi diag-
noosilla oleva lapsi on yhdeksän vuotias, joka puhuu. Lisäksi perheessä on yksi lapsi, 
joka tarvitsee hyvin paljon apua ja hoitoa kaikissa toimissaan. Kahdella vanhimmalla 
lapsella on eri isä kuin nuorimmaisilla. Äiti on omaishoitaja kahdelle nuorimmaiselle 
lapselle. Perheen äiti on koko päivätyössä.  
 
Äidin toiveena olisi saada apua ja tukea kodin siivoukseen. Äiti kertoi, että kodin siivo-
us jää siihen viikonloppuun, kun lapset ovat viikonloppuhoidossa. Tämä aika pitäisi olla 




Lähipiirikseen äiti määritteli lasten isät, vaikka hän ei ole heidän kanssaan muuten te-
kemisissä kuin niinä viikonloppuina kun lapset ovat isän luona. Omat ystävät ja kaverit 
kuuluvat hänen lähipiiriinsä samoin sisko. Äiti kertoi, että hänellä on miesystävä, joka 
asuu toisella paikkakunnalla. Miesystävänsä äiti liitti myös lähipiiriinsä. Lähipiirin mer-
kitys näkyy niin, että äidillä on ystäviä joiden kanssa hän pystyy puhumaan mistä tahan-
sa. Lähipiiriltä äiti ei koe saavansa apua lastenhoitoon. Äiti kertoi olevansa päivittäin 
yhteydessä ystäviinsä, mutta lasten isiin hyvin vähän.  
 
”Tietyst mun ystävät ett mie pystyn purkaa itteäni, muutama ystävä joille 
pystyn puhumaa mistä tahansa. Tietyst käydää toisten luona. Tärkeit 
ovat.” 
 
Äiti toivoisi lähipiiriltä apua tilanteisiin, jos hän sairastuu, niin joku voisi hakea lapsen 
koulusta. Tältä lähipiiriltä hän ei saa sellaista apua. Äiti kokee henkisen avun todella 
tärkeäksi, jota hän saa lähipiiriltään. Vanhemmat lapset voivat vahtia pienempiä lapsia, 
kun lapset ovat nukkumassa. Tällöin äidillä on mahdollisuus käydä ystävän luona kah-
villa tai käyttää koiran lenkillä.  
 
Äiti kertoi kuuluvansa seudun Autismi ja asperger – yhdistykseen, mutta he eivät ole 
käyneet missään yhdistyksen järjestämässä tapahtumassa. Äiti oletti, että hän voisi saa-
da yhdistyksestä vertaistukea, joilla on samoja vaikeuksia kuin heillä. Äiti ei osannut 
sanoa, mitä muuta apua ja tukea hän voisi saada 3. sektorilta ja kuinka usein.  
 
”Sais sit sellast vertaistukee, ku joskus on niit hankalii hetkiin ni varmaan 
niilläkii on.” 
 
Virallisia tahoja olivat omaishoidon tuki ja vammaispalvelu. Äiti kertoi, että nuorimmat 
lapset ovat ympärivuorokautisessa hoidossa kuntayhtymän sosiaalipalveluiden yksikös-
sä omaishoidon tuen vapaapäivien aikana kerran kuukaudessa viikonlopun. Äiti oli tyy-
tyväinen kun oli saanut sovittua vapaapäivät yksikön kanssa ensi vuoden kesäkuuhun 
asti (haastattelu tehty joulukuussa 2014). Autistisella lapsella oli alkanut musiikkitera-
pia, joista ensimmäiset viisi kertaa olivat tapahtuneet terapeutin luona ja jatkossa terapi-
at toteutetaan koulussa. Ensimmäinen koulussa ollut terapia oli ollut samana päivänä 
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kuin haastattelu suoritettiin. Vammaispalvelusta äiti on hakenut uutta asuntoa, joka olisi 
maan tasalla, koska toinen nuoremmista lapsista ei pysty kävelemään ja lapsen kanta-
minen rappuja ylös vaarantaa äidin terveyden. Äiti koki tarvitsevansa viralliselta taholta 
apua ja tukea siivoukseen ja apukäden hoitamaan lapsia, kun on äkillinen tarve.  
 
”Nii no se ois varmaa ett mulle ois siivous aikaa enemmän, kyl nää hoi-
tamiset ja muut onnistuu. Jos ois joku mummo palvelu keksitty, et sais 
yhen apukäden hoitelee näit pienemii ku äkkisee tarvitsee.  Onn ollu tyyty-
väinen näihin viralliseen tahoon.” 
 
Viimeiseen kysymykseen ”Mitä muuta haluatte kertoa?” äiti vastasi: 
 
”Täytyy sanoo ett kylhän rankkaa on tää meijän arki. Mut täytyy täss 
eteenpäin mennä. Välill toivois ett olis sellain nappi jost vois painaa ja 
siirtyä muualle ja palata takas. Eihän näit mihinkää vaihtais.” 
 
 
5.2 Autistilasten perheiden lähipiirin määrittely ja tuen ja avun tarpeet 
 
Lapsen ensimmäiset vuorovaikutussuhteet muodostuvat perheen ja kodin ympärillä ole-
vat ihmiset, joihin katsotaan kuuluviksi muun muassa sukulaiset, perheen ystävät, naa-
purit ja vanhempien työtoverit sekä muut läheiset. Nämä edellä mainitut synnyttävät 
perheen ympärille sosiaalisen verkoston, joka on perheen tukena ja apuna kasvatustyös-
sä. Tähän verkostoon saattaa kuulua myös sellaisia ihmisiä, joilla on samanlaisia koke-
muksia ja sitä kautta näkemyksiä, mitkä auttavat autistisen lapsen arjessa. Tämä verkos-
to luo perheen ja lähipiirin ympärille tasapainoa ja luottamusta. (Virpiranta-Salo 1992, 
28; Tonttila 2006, 9−10; Waldén 2006, 59,63.)  
 
Tutkimukseeni haastatellut perheet määrittelivät lähipiirin kuuluvaksi isovanhemmat, 
sukulaiset ja ystävät sekä yksinhuoltaja äiti lasten isät, vaikka hän ei muutoin heidän 
kanssaan ole yhteydessä. Kuviossa 3. kuvataan tutkimuksen autistilasten perheiden lä-
hipiiriä. Perhe on keskiössä ja lähipiiri perheen ulkopuolella, mutta riittävän lähellä an-



















KUVIO 3. Lähipiiri tutkimuksen autistilastenperheissä (mukaillen Tonttila 2006). 
 
Perhe 1 lähipiiriin kuuluivat isovanhemmat, isomummo ja erityisesti miehen isä, äidin 
sisko ja hänen miehensä sekä äidin ystäviä. Perhe 1 laski myös kummit lähipiiriksi, 
vaikka haastattelun perusteella vaikutti siltä, että kummien toimintaan ja yhteydenpi-
toon äiti ei ollut tyytyväinen.  
 
”Vanhemmat, miehen isä ja mun sisko ja veli ja siskon mies ystävä ja sit-
ten mun ystäviä ja kavereita ja sitten on mun isomummo ja vaari ja sitte 
tietysti näitä ketkä on hienosti valittu kummeiksi ja ketkä ei täytä tehtävi-
ään. Ketkä käyvät silloin kun lapsella on joka viides vuosi synttärit.” 
 
Perhe 2 määritteli lähipiirin siten, ketkä hoitavat tai ovat hoitaneet poikaa joskus. Hei-
dän lähipiiriinsä kuuluivat perheen vanhempien äidit ja äidin siskon tyttäret. He eivät 
katsoneet ystävien kuuluvan lähipiiriin, koska heidän mielestään lapsi ei ole ollut ystä-
vien luona koskaan hoidossa. Sukulaiset olivat perheelle tärkeä apu ja tuki, jonka kanssa 
he olivat tekemisissä lähes päivittäin. 
 
”Onhan ystävii jonkun verran, mutt miten ne nyt luokitellaa lähipiirii, on-
ko ne hyvii kavereita, jos mä ajattelen hoidollisesti, niiten luona poika ei 
tainnu ikinä olla.” 
 
 
  Perhe 
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Perhe 3 lähipiirin muodostivat lasten isät ja äidin ystävät sekä äidin miesystävä. Suku-
laisista äiti mainitsi ainoastaan siskonsa, ei muita. Ystävät vaikuttivat olevan tärkeitä 
äidille. 
 
”… no tietyst silleen noi isät, nää on joka toinen viikonloppu. Ne nyt sillee 
kuuluu lähipiirii, vaikk ei sillee muuten olla tekemis.” 
 
Perheille olisi tärkeää, että heillä on lähipiiri ympärillä, koska silloin perheillä on mah-
dollisuus saada tukea moniin erilaisiin tarpeisiinsa. Lähipiirin mukana ololla autistisen 
lapsen perheessä on suuri merkitys vanhempien kokemuksiin, miten he kokevat tehtä-
vänsä vanhempina ja vammaisen lapsen kasvattajina. (Tonttila 2006, 10−13.) Suhteet 
lähipiiriin saattavat heikentyä tai perhe ei saa ymmärrystä tai jopa hyväksyntää sille, että 
perheessä on autistinen lapsi. Tämä saattaa loukata vanhempia syvästi, koska juuri sil-
loin he tarvitsevat eniten tukea ja apua, erityisesti lähipiiriltä. Perheet saavat usein käy-
tännön ohjeita, materiaalista apua ja tilapäistä lastenhoitoapua lähipiiriltään. Näitä apuja 
perheet pitävät todella tärkeinä tuen muotoina. (Waldén 2006, 63.)  
 
Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla perheillä oli tarpeena apua arkeen. Tämä tuli ilmi 
toiveena, että olisi joku kenet voisi pyytää auttamaan lapsen hoidossa, kun sairastelu-
kierre perheessä alkaa tai vanhemmat pääsisivät käymään yhdessä jossain tai hoitamaan 
perheen asioita tai moni lapsisissa perheissä lapset saisivat aikuisen huomiota enemmän 
kun lapset voisi jakaa useamman aikuisen kesken tekemään jotakin mieluisaa. Perhe 1 
äiti kertoi, että lähipiiri ei ymmärrä lasten erityisyyttä ja asioita joutuu selittämään use-
aan kertaan, kuten sitä, että yksi lapsista ei tule kenties koskaan puhumaan. Äiti koki 
sen loukkaavana ja turhauttavana. 
 
”Ja sit tietysti isomummon kanssa puhun puhelimessa ja hirveen useesti 
myös siitä että milloin meijn pojat puhuu ja se ei vaan jostain kumman 
syystä mee toisen päähän, ehkä ne ei puhu koskaan, niin siitä ollaan otettu 




”Pelkään arjen pyörittämiseenkin se olis ihan kiva. Tähän yleiseen toivois 
ett pojat pääsis tekemään ikäisensä juttuja ett vois vaik jakaa osa jäis ko-
tiin ja osa lähtis jonkun mukana, niin sellanen ei oo mahollista.” 
 
”Pojan vahtimista, oikeestaa, sen kanssa tulee välill haasteita käydä jos-
sain.” 
 
”No nyt hän ei tietyst tarvita ollenkaa mutt sellasii tilanteit on ollu ku al-
kaa sairastus kierre, silloi toivoo ett ku olis sellanen joka voi tulla.” 
 
 
Autisti lasten vanhemmat tarvitsevat positiivista tukemista, kannustamista ja myötäelä-
mistä. Perheet ovat tavallisia perheitä, joilla on lapsia, jotka tarvitsevat pitkäaikaista 
hoitoa, apua ja tukea arjessa selviytymiseen. Tätä samaa tarvitsevat heidän perheensä. 
(Waldén 2006, 63.) 
 
5.3 Perheiden lähipiiriltä saatu tuki ja apu  
 
Lähipiiriltä saatu apu ja tuki auttaa autistilasten perheitä selviytymään arjesta vähem-
mällä stressillä. Perheillä tulisi olla mahdollisuus purkaa omia tunteitaan ja ajatuksiaan 
lähipiirille lapsen vammasta ja erityisyydestä. Tällöin perheet voisivat oppia käsittele-
mään lapsen vammaa ja löytää keinoja, miten heidän perheensä selviytyy ja miten kaik-
kien perheen jäsenten tarpeet pystyy ottamaan huomioon. Perheet saattavat joutua ve-
täytymään kodin ulkopuolisista tapahtumista käytännön syistä. Autistinen lapsi tarvitsee 
erityistä hoitoa ja monen ulkopuolisen jopa lähipiiriin kuuluvan on vaikea ottaa vastuuta 
lapsen hoidosta. Tällöin vanhemmat joutuvat vuorottelemaan kotona oloaan lapsen hoi-
don vuoksi. Tämä rajoittaa vanhempien sosiaalisia suhteita. (Waldén 2006, 62−63.) 
 
Perhe 1 ei saa lähipiiriltä sellaista apua ja tukea, jota he toivoisivat. Äidin toiveena on 
saada apua lastenhoitoon ja arjen pyörittämiseen. Äiti kertoi, että isovanhemmat ottavat 
perheen vanhimman pojan joskus luokseen viikonlopuksi ja kesällä he saattavat ottaa, 
äidin mukaan, pojan viikoksi hoitoon. Äidin vanhemmat asuvat kauempana, joten hei-
dän avun ja tuen tarjontansa on hyvin harvoin. Siskoltaan äiti ei kokenut saavansa apua.  
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isovanhemmat  hoitoapu 
isät 




”…ehkä olisi toisaalta ihan kiva et sukulaisia näkyis arjessa mut meilkin 
ku on 150 kilsaa mummilaan matkaa ni se aina ihan toimi…” 
 
”…sillon tällön joskus mummi ja ukki ottaa vanhimman pojan viikonlopun 
viettoon ja kesällä jopa EHKÄ viikoksi. Se on sit tosi harvoin.” 
 
Haastatellut perheet saavat lähipiiriltä lasten hoitoapua ja henkistä tukea (Kuvio 4.). 
Lähipiiri ja saatu apu ja tuki kuvataan kuviossa 4. perheen ympärillä ja lähellä olevaksi, 
koska ne liittyvät toisiinsa. Akuuttia ja suunniteltua lasten hoitoapua ja henkistä apua 











KUVIO 4. Lähipiiriltä saatu apu ja tuki (mukaillen Tonttila 2006). 
 
Perhe 2 saa lähipiiriltä juuri sellaista apua, jota he haluavat. Äidin siskon tyttö toimii 
omaishoitajan sijaisena. Vanhempien äidit auttavat paljon lasten ja kodin hoidossa. Lä-
hipiirin voi pyytää hakemaan pojan koulusta, jos vanhemmat eivät pääse hakemaan. 
Lähipiirin apuun voi turvautua myös lyhyellä varoitusajalla. Äiti turvautuu lähipiiriin 
myös niissä tilanteissa, kun hän tarvitsee henkistä tukea.  
 
”…pyytää mut sit on jotain tilanteit et ei myö voitais käydä missää yhess 
jos ei olis tälläst porukkaa ympärill, et sit se ois aina ett toinen menis ja 
toinen jäis odottaa.” 
 
 
  Perhe 
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”Just nyt vähä aika sitte oli tilanne, että soitettii siskon tytölle, että voitko 
hakee pojan koulusta, juu sopii, sit soitettii vaa sinne.” 
 
”Voi sitä joskus purkaa sydäntääkii, tulee jotakii tilanteita mis ihmiset ei 
ymmärrä, ku eihän pojasta päälle päin mitään, ku käyttää inva-korttii, ih-
miset kattoo ett kaikki näyttää ihan terveiltä. Saan taas soittaa äitille ku 
ottaa päähän, oispa avannu suun, olisin sanonnu kyllä tota. Toisaalt olisi 
helpompaa ku näkyis ulkosesti joku piirre se selittäis sen.” 
 
Lähipiiri antaa lapselle käyttäytymisen malleja sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Heiltä 
lapset oppivat uusia asioita elämäkokemuksesta, toimintatavoista ja asenteista. Lähipii-
rillä on sama vaikutus vanhempiin ja perheen muihin lapsiin. Lähipiirin tuki vaikuttaa 
koko perheen hyvinvointiin. (Virpiranta-Salo 1992, 33−34.) 
 
Perhe 3:n äiti määritteli lähipiiriltä saamansa avun ja tuen henkiseksi tueksi, jota hän saa 
ystäviltään. Äiti oli tyytyväinen myös lasten isien hoitoihin, koska nämä oli järjestynyt 
niin, että kaikki lapset ovat samana viikonloppuna isillään. Näin äiti sai itselleen koko 
viikonlopun. Äiti kertoi, että hän saa apua myös perheen isommilta lapsilta.  
 
”Sillai ollaan saatu järjestettyy ett ne on samana viikonloppuina iseillä.” 
 
”… mutt se on tosi ihanaa ett ku on sellasii ystävii joille voi avautua.” 
 
”No tietyst ku pienemmät on nuku uni sit isommat voi jäädä ja ite pääsee 
vaik käymää kahvill mut se on tietyst sitä keskusteluu. Ja sitt tietyst ku 
pääsee lenkill koiran kaa ni isommat on tässä. On onneks jo sen verran 
isompii.” 
 
Lähipiiri luo pohjan perheille saada tuntea, toimia ja olla vuorovaikutuksessa perheen 
ulkopuolisten ihmisten kanssa, joka antaa mahdollisuuden päästä sisään autistilasten 





5.4 Sosiaalisen verkoston koostuminen ja sen painottuminen tuen ja avun tarpeissa 
 
Perheiden sosiaalinen verkosto koostuu lähipiiristä, kolmannen sektorin toimijoista ja 
virallisesta tahosta. Näillä kaikilla on oma tehtävänsä perheen arjen tukemisessa. Eri 
perheillä on erilaiset tarpeet, toiveet ja mahdollisuudet käyttää näiden tahojen antamaa 
tukea ja apua. Tuen ja avun antaminen riippuu myös tahon resursseista ja yhteistyön 
aktiivisuudesta. Vanhemmilta vaaditaan paljon voimavaroja, jotta he jaksaisivat hakea 
yhteiskunnan tarjoamia tukia autistiselle lapselleen. Yhteiskunnan tukimuodot ovat hy-
vin hajallaan ja vanhemmilla on oltava tietoa mistä tahosta mitäkin tukea voi hakea. 
Tukien ja avun hakeminen saattaa tuntua vaikealta, jos viranomaisen vastaanotto on 
ollut nuivaa tai kielteinen. Vanhemmille syntyy vastenmielisyys koko tukimuotoa koh-
taan. (Waldén 2006, 59−61.) 
 
Sosiaalinen verkosto koostui kaikilla haastatelluilla perheillä lähipiiristä, 3. sektorista ja 
virallisesta tahosta. Kaikki perheet kuuluivat kolmannen sektorin tahoon, joka oli seu-
dun autismiyhdistys. Tästä yhdistyksestä kukaan ei ollut hakenut tai kokenut saavansa 
mitään tukea. He eivät olleet osallistuneet mihinkään yhdistyksen järjestämiin koko 
perheen tapahtumiin. Sähköpostia olivat kaikki lukeneet ja yksi perheistä seuraa kirjoit-
telua autistinuorten itsenäisen asumisen suunnittelusta. Perhe 1:n äiti oli erittäin tyyty-
väinen asuin seudulla toimivaan yhdistykseen, joka järjestää vertaistukitoimintaa ja 
neuvontaa. Äiti ei ole pystynyt osallistumaan vertaisryhmätoimintaan, koska toiminta 
järjestetään illalla. Äiti kertoi kuuluvansa Facebook -sivuston autistilasten vanhemmat – 
ryhmään, josta hän lukee muiden vanhempien kirjoituksia ja hän kertoi kirjoittavansa 
toisinaan ryhmään.  Äiti kertoi, että sieltä hän on saanut tietää muun muassa sen, että 
autismista ei parannuta ja tiedon, että hän voi saada vaippoja yli kolme vuotiaalle lapsel-
le kunnalta ilmaiseksi.  
 
”…autististen lasten vanhemmat se on se kanava ollut jost on saanut hei, 
täst ei parannuta ja on mahollisuus saada erilaisia apuja ja sieltä ensim-
mäisen kerran kuullu ett kaupunki voi ehkä mahdollisesti maksaa vaipat.” 
 
”Olisin tietysti päässyt vertaistukiryhmään, mutta sit ku ne onnellisesti ai-
na järjestää kaiken illalla, ni eihän täältä lähe kukaan yhtään mihinkään, 
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meijän yhdistys järjestää sellasta menoa ei tarvi todella kuvitellakaan hä-
viävänsä yhtään minnekään.”  
 
”Ei oikeestaa mitään merkitystä, sähköpostia on tullu, ett onhan se kiva 
seurata kun ne tekee joitain aloitteita kaupungille ja onhan siellä jotain 
huvipuistopäiviä, mut ei ooo tullu osallistuttu.” 
 
”Ei me olla ky käyty missää ei olla päästy. Sielt tulee lehtisii joita tulee 
luettuu.” 
 
Kolmannen sektorin eli eri järjestöjen ja vapaaehtoistoimijoiden järjestämät palvelut ja 
tuki ovat perheille todella tärkeä tiedon antaja. Järjestöillä on tietoa ja kokemusta eri 
vammaryhmien erityispiirteistä ja millaista apua ja tukea perheet voisivat itselleen ha-
kea. (Waldén 2006, 62, 73.)  
 
Tutkimuksen kaikki perheet olivat kunnallisen omaishoidon tuen piirissä, joten heillä oli 
mahdollisuus käyttää omaishoidon vapaapäiviä, saadakseen itselleen mahdollisuuden 
lepoon. Kaikilla kolmella haastatellulla perheellä oli eri palvelumuoto omaishoidon va-
paapäivien järjestelyihin. Perhe 1 sai kaksi hoitajaa kotiin, koska heillä on monta hoi-
dettavaa lasta. Tämän palvelun kaupunki ostaa Mannerheimin Lastensuojeluliiton Las-
ten ja Nuorten kuntoutussäätiöltä. Perhe 2 käyttää omaishoidon vapaapäivät niin, että 
omaishoitajan sijainen tulee heille kotiin hoitamaan lasta. Omaishoitajan sijaisena toimii 
perheen äidin siskon tyttö. Perhe 3 saa omaishoidon vapaapäivät niin, että äiti vie kaksi 
nuorimmaista lasta kuntayhtymän sosiaalipalveluiden yksikköön hoitoon, jossa lapset 
ovat hoidossa ympärivuorokauden viikonlopun yli. Omaishoidon tuki oli kaikille erit-
täin merkityksellinen tuki muoto ja erityisesti omaishoidon vapaapäivät. Vapaapäivien 
avulla he jaksavat hoitaa perheen arkea ja lapsia.   
 
”Tällä hetkellä sen hoitaa MLL:n perhetyö ja tämä on toiminu ihan hyvin 
ja ollaan päästy sitte lähtemään miehen kanssa kotoonta ja lapset on sitte 





”Nii no, ainakii eiks se ainakii kuulu kerta kuukaudessa, ku mull on ne 
omaishoidon, ni nää on hoidoss.” 
 
Perheiden arkirutiinit muodostuvat toiminnoista lapsen kanssa ja arkirutiineja ohjaavat 
perheen tottumukset ja säännöt. Vammaisen lapsen kanssa joutuu varsin usein muutta-
maan arkirutiineja. Päivärytmiin saattaa sisältyä eritoimijoiden luona käyntejä esimer-
kiksi eri terapiat, tutkimusjaksot ja lääkärikäynnit. (Tonttila 2006, 16.) 
 
Perheet 1 ja 2 kertoivat, että heillä on tutkimusjaksoja keskussairaalan lasten neurologi-
an osastolla, josta he saavat ohjeistusta ja opastusta eri tukimuodoista ja lääkärin lausun-
toja eri terapioita varten sekä tietoa sopeutumisvalmennuskursseista. Kunnan vammais-
palvelusta perhe 1 oli saanut aidan kodin pihan ympärille, jotta lapset eivät pääse juok-
semaan suoraan tielle, näin perhe voi ulkoilla pihalla rauhallisin ja turvallisin mielin. 
Perhe 2 oli kysynyt vammaispalvelusta pojalle vapaa-ajan avustajaa, joka veisi poikaa 
kodin ulkopuolelle ilman vanhempia ja tutustuttaisi johonkin harrastukseen. Tämän asi-
an hoito oli jäänyt kesken, kun vammaispalvelussa ei ollut oikeaa henkilöä järjestämään 
asiaa. Perhe 3 oli hakenut vammaispalvelun kautta uutta asuntoa, joka olisi maan tasal-
la, koska perheen toinen poika ei pysty kävelemään rappuja ja äidin on kannettava lapsi 
raput ylös ja alas. Asian hoito on kesken. Perhe 2 oli hyvin tyytyväinen pojan kouluun, 
jossa heidän mukaansa opetetaan myös elämäntaitoja. He olivat saaneet järjestettyä po-
jalle oman taksikyydin kouluun, kun syksyllä aloitettu bussikyyti ei onnistunut. Autisti-
nen poika ei ollut ymmärtänyt, että bussissa on istuttava paikoillaan matkan ajan. Perhe 
1:n äiti piti päiväkotia hyvänä osana lasten arkea sekä erityislastentarhan opettajia. 
Kunnan palveluihin perheiden 1 ja 2 äidit toivoivat konkreettista apua kotiin. Palvelua, 
jota voisi pyytää apuun kun hätä on suuri esimerkiksi kun toinen vanhemmista on sai-
rastunut tai ollut leikkauksessa, silloin perheeseen tarvitaan lisäkäsiä avuksi lasten hoi-
toon.  
 
”... ja välill jos tapahtuu jotain odottamatonta ni siinä vaiheessa ei oo an-
taa niitä ylimääräsiä käsiä.” 
 




Perheiden 1 ja 2 äidit ovat olleet kokonaisuudessaan tyytyväisiä virallisen tahon palve-
luihin. Perhe 1:n äiti kertoi, että hänen kalenteriinsa ei mahdu niitä kaikkia palveluita, 
joita hänelle on tarjottu viralliselta taholta. 
 
5.5 Yhteenveto tuloksista 
 
Tutkimuksen lähtökohtana oli selvittää autistilasten perheiden lähipiirin antama tuki ja 
apu ja millaisia tarpeita perheillä on avun ja tuen suhteen. Lisäksi oli tarkoitus tarkastel-
la, mistä perheiden sosiaalinen verkosto koostuu ja miten sosiaalinen verkosto painottuu 
perheiden avun ja tuen tarpeissa. Tutkimusaineisto oli tehty haastattelulla, jota oli ana-
lysoitu teorialähtöisen sisällönanalyysin mukaan. Analyysin tuloksia olen avannut kuvi-
ossa 5., jossa on kuvattu autistilasten perheiden sosiaalisen verkoston koostuminen ja 
millaista apua ja tukea perheet saavat verkostolta.  Verkoston keskiössä on perhe ja ym-
pärillä on lähipiiri ja siltä saatu apu ja tuki.  Lähipiiriltä saatava apu ja tuki on lasten 
hoitoapua ja henkistä tukemista arjessa ja haastavissa tilanteissa. Tämä vaihteli eri per-
heissä mihin apu ja tuki painottui. Kuvion ulkokehällä on virallisen tahon ja kolmannen 
sektorin tahot, joista perheet saavat apua ja tukea. Sosiaalinen media näkyy myös sosi-
aalisessa verkostossa tuen antajana. Näiden tahojen antama apu on eritelty siten, että 
taho on merkitty ranskalaisilla viivoilla ja taholta saatava apu on samassa lokerossa. 
Katkoviiva koulun, kunnan ja kuntayhtymän tarjoamien palveluiden välillä kuvastaa 
sitä, että koulu kuuluu kunnan tarjoamiin palveluihin, mutta halusin erottaa sen haastat-
telussa tulleen kommentin takia. Elämäntaitojen opetus ja oppiminen on tärkeä osa au-






KUVIO 5. Tutkimustulosten yhteenveto. 
 
Päätutkimuskysymyksenä oli, miten autisminkirjoon kuuluvien lasten vanhemmat mää-
rittelevät lähipiirin ja tuen tarpeensa ja lähteensä?  
Alakysymykset ovat: 
1. Millaisia tuen ja avun tarpeita autismilapsiperheillä on?  
2. Millaista tukea ja apua autismilapsiperheet saavat lähipiiriltä? 
3. Mistä autistilasten perheiden sosiaalinen verkosto koostuu ja miten sosiaalinen ver-
kosto painottuu tuen ja avun tarpeissa? 
 
Yksi tutkimuksen perheistä määritteli lähipiiriinsä kuuluvaksi sukulaisia, mutta heiltä 
saatu apu ja tuki oli äidin mielestä olematonta. Äiti koki sukulaisten vierailut ennemmin 
perheen päiväjärjestystä sekoittavana. Yksinhuoltaja äiti määritteli lähipiiriinsä kuulu-
vaksi lasten isät ja omat ystävänsä. Isiltä saatua tukea äiti ei määritellyt vaan vaikutti 
siltä, että hän ajatteli sen olevan itsestään selvyys, että isät huolehtivat oman osuutensa 
lasten hoidosta. Ystäviltään saatua henkistä tukea äiti arvosti suuresti. Kolmannen per-
heen lähipiiriin kuuluivat sukulaiset, joilta he saivat kaiken tarvitsemansa avun, niin 
lasten hoitoon kuin henkiseen tukeen. 
 
-autismiyhdistys   -koulu  
-vertaistukea antava yhdistys  elämäntaitojen opetus              
-Facebook-ryhmä         
                
tietoa                     
vertaistukea     
     
      ------------
     
     
 
      
- kuntayhtymän palvelut      lapsen terapiat 
- kunnan palvelut  apuvälineet > aita 
omaishoidon tuen vapaapäivät 
 
    











Autistilasten perheiden sosiaalinen verkosto koostui lähipiiristä, kolmannesta sektorista 
ja virallisesta tahosta. Kolmannen sektorin apua ja tukea oli käyttänyt yksi perhe, lähin-
nä internetin kautta. Tästä linkistä oli ollut perheen äidille suurta apua ja tukea. Kaikki 
kuuluivat autismi järjestöön, mutta eivät olleet osallistuneet järjestön toimintaan. Kah-
della äidillä oli ajatuksia, että perhe voisi joskus osallistua järjestön järjestämään tapah-
tumaan. Virallisen tahon merkittävin tuki oli omaishoidon tuen vapaapäivät, jotka olivat 
jokaisella perheellä järjestetty eritavalla. Perheet olivat tyytyväisiä omaan järjestelyyn-
sä. Kuntayhtymän sairaanhoidon palveluihin kaksi perhettä olivat tyytyväisiä, he olivat 
saaneet sieltä ohjausta autismikuntoutukseen ja terapiapalveluita sekä tietoa tukien ha-
kemisesta. Virallisen tahon palvelut ovat olemassa ja niitä arvioidaan aika ajoin lapsen 
tutkimusjaksoilla ja palvelusuunnitelman tarkistuksissa. Kaikki perheet olivat erittäin 
tyytyväisiä niihin palveluihin, joita he saavat virallisen tahon kautta.   
 
Haastatellut perheet olivat erilaisia osaksi perherakenteeltaan ja osaksi siten, mistä hei-
dän lähipiirinsä koostuu. Kaikkien perheiden avun ja tuen tarpeet olivat samanlaiset. He 
toivoivat apua arjen pyörittämiseen ja lisäkäsiä lastenhoitoon. Lisäkäsiä toivoivat erityi-
sesti kaksi perhettä, joilla oli perheessä lapsia neljä ja useampi lapsi jotka tarvitsivat 
erityistä hoitoa ja apua. Molemmat näistä perheistä esitti ehdotuksen, että kunnalla tulisi 
olla tarjota kotiin palvelua tilanteisiin kun hätä on suuri esimerkiksi vanhemman sairas-











6 JOHTOPÄÄTÖKSET  
 
Tarkoituksena oli selvittää, miten autisminkirjoon kuuluvien lasten vanhemmat määrit-
televät lähipiirin ja avun ja tuen tarpeensa ja lähteensä. Tavoitteena oli myös tutkia, mis-
tä perheiden sosiaalinen verkosto koostuu sekä miten sosiaalinen verkosto painottuu 
tuen ja avun tarpeissa. Tutkimus käsitteli perheitä, joilla on autistinen lapsi perheessä. 
Tutkimuksen kahdessa perheessä oli myös muita lapsia, jotka tarvitsivat erityistä tukea 
ja apua jokapäiväisissä toimissa. Sairaan tai vammaisen lapsen syntymä koettelee koko 
perheen psyykkisiä ja fyysisiä voimavaroja. Perhe tarvitsee paljon apua ja tukea jak-
saakseen hoitaa arjen askareet ja lapsen tarvitseman erityisen hoidon. (Virpiranta-Salo 
1992, 16; Tonttila 2006, 52; Waldén 2006, 39.) Autistisen lapsen kuntoutus vaatii pal-
jon työtä ja pitkäjänteisyyttä ja erityistä tietoa, jotta lapsi oppisi toimimaan niin perheen 
sisällä kuin kodin ulkopuolella (Tonttila 2006, 52−53; Waldén 2006, 49.) Perheiden arki 
keskittyy autistisen lapsen arjen sujumiseen ja perheen toimintoja määrittää lapsen vai-
keus hyväksyä muutoksia (ks. Kerola & Santalahti 2000).  
 
Maija Virpiranta-Salo (1992) ja Anne Waldén (2006) olivat tutkimuksissaan päätyneet 
samaan tulokseen kuten minä tässä tutkimuksessa, että perheet määrittelevät lähipiirinsä 
sukulaisiin, isiin ja ystäviin ja näiltä he toivoivat apua lastenhoitoon ja henkiseen tu-
keen. Autistilasten perheiden vanhemmat eivät voi jättää lasta yksin, koska lapsen 
omantoiminnan ohjaus ja syy-seuraussuhteiden ymmärtäminen on vaikeaa. Perheet tar-
vitsevat aina jonkun henkilön vahtimaan lasta. Lapsen jatkuva ohjaus ja hänen ymmär-
tämisensä on hyvin haastavaa ja vanhempien voimavaroja vievää. Näiden asioiden pur-
kamiseen vanhemmat tarvitsevat henkistä tukea. Lastenhoito apua perheet tarvitsevat 
lähes siihen asti, kun lapsi mahdollisesti muuttaa pois kotoa. 
 
Tutkimustulokset osoittivat, että osa autistilasten perheistä sai lähipiiriltä toivomaansa 
apua ja tukea. Anne Waldén (2006) totesi tutkimuksessaan, että perheet luottivat eniten 
sukulaisten ja ystävien apuun. Edelleen tämän tutkimuksen ja Anne Waldéenin (2006) 
tutkimukset kohtaavat, kun todetaan, että kaikkien perheiden kohdalla ei ole itsestään 
selvää, että lähipiiri on tukena tai ymmärtäisivät autistisen lapsen perheen tarvitsemaa 
tukea. Tutkimuksessa tuli esiin, että lähipiiri ei ymmärtänyt sitä, että lapsi ei puhu ja he 
eivät parane koskaan. Tämä oli tutkimuksen perheen äidin mielestä hyvin kuluttavaa ja 
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turhauttavaa. Tämä oli johtanut siihen, että sukulaisia ei tavattu usein eikä heiltä pyydet-
ty apua. Anne Waldén (2006, 51) pohtii myös, että vaikuttaako tämän yhteyden poissa-
olo perheiden selviytymiseen. Tutkimuksen yhden perheen kohdalla lähipiiri ei antanut 
sitä tukea ja apua, mitä perhe olisi toivonut. Tämä perhe oli saanut tarvitsemaansa hen-
kistä tukea sosiaalisesta mediasta, jossa hän oli pystynyt jakamaa hyviä ja huonoja asi-
oita. Sosiaalinen media saattaa olla usean perheen henkinen tuki, kun lähipiirin tuki 
puuttuu syystä tai toisesta.  
 
Tutkimuksen perheiden sosiaalinen verkosto koostui lähipiiristä, kolmannesta sektorista 
ja virallisesta tahosta. Kolmannen sektorin palvelut rajoittuivat lähinnä sähköpostin lu-
kemiseen, kukaan perheistä ei osallistunut asuinseudulla toimivan järjestön järjestämiin 
tilaisuuksiin. Järjestöstä oli saatavilla myös vertaistukitoimintaa, mutta siihen ei ollut 
mahdollisuutta osallistua. Yhden perheen äiti tiedosti, että olisi hyvä päästä keskustele-
maan toisten samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa, mutta hänen oli vaikea 
päästä tilaisuuksiin ja tapahtumiin lastenhoidon puuttumisen takia. Anne Waldénin 
(2006, 62) tutkimuksessa todetaan, että vanhemmat ovat kokeneet vertaistuen lähes yhtä 
tärkeäksi tuen saanti muodoksi kuin sairaalan kuntoutusohjaajan antaman tuen. Tämän 
tutkimuksen perheet kertoivat, että he saivat tukea lapsen kuntoutukseen liittyvissä asi-
oissa kuntayhtymän sairaanhoito palveluista.  
 
Virallinen tahon muodosti tutkimuksen perheillä kunnan palvelut ja kuntayhtymän pal-
velut. Näistä kunnan antama omaishoidon tuki oli kaikille perheille tärkein tuen ja avun 
antaja. Omaishoidon tuen vapaapäivät oli järjestetty kaikilla perheillä eritavalla, tässä 
oli otettu huomioon perheiden erilaiset tilanteet. Koulu ja päivähoito olivat myös mer-
kittävä tuen antaja, koska perheet kokivat, että sieltä autistinen lapsi saa kuntouttavaa 
opetusta erityispiirteisiinsä ja näissä ymmärretään perheiden tarpeita. Tuula Tonttila 
(2006,142) toteaa tutkimuksessaan, että päivähoidon henkilökunta pitää perheiden kans-
sa tehtävää yhteistyötä erittäin tärkeänä. Tutkimuksen perheet kertoivat, että erilaisen 
tukien hakeminen on toisinaan haastavaa, koska tuista ei ole tietoa tai niistä tulee tietoa 
vähitellen. Kuntayhtymän palvelut olivat lasten tutkimusjaksoja liittyen autismiin ja 
omaishoidon vapaiden järjestämiseen. Kaikki perheet olivat kaiken kaikkiaan tyytyväi-
siä virallisen tahon tukeen ja apuun. Tutkimuksen perheillä sosiaalisen verkoston pai-
nottuminen tuen ja avun tarpeissa näkyi vahvimmin kunnallisen omaishoidon tuen tär-
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keydessä, sen jälkeen lähipiirin tuki ja apu oli perheille merkittävä. Kolmannen sektorin 


















Tutkimukseni vahvisti sitä käsitystä, joka minulla oli aiemmin autistilasten perheiden 
sosiaalisesta verkostosta ja lähipiirin osallistumisesta perheiden auttamiseen ja tukemi-
seen. Tavoitteena oli siis selvittää autistilapsi perheiden avun ja tuen tarpeita lähipiiriltä 
ja sosiaaliselta verkostolta ja millaista apua ja tukea perheet tarvitsevat ja saavat.   
Tämä tutkimus ja aikaisemmat tutkimukset olivat yhteneväisiä tutkimustulosten suh-
teen. Tutkimustuloksissa todettiin, että perheiden lähipiiri koostuu sukulaisista ja ystä-
vistä. Perheiden saama apu ja tuki lähipiiriltä erosi siten, että yhdellä perheellä lähipiiri 
oli vahvasti apuna ja tukena perheen arjessa, toisella perheellä lähipiiri ei antanut lain-
kaan apua ja tukea ja kolmannella perheellä lähipiiri antoi henkistä tukea. Haastateltujen 
perheiden saama apu kolmannelta sektorilta oli hyvin vähäistä ja perheet eivät osanneet 
kertoa, mitä he toivoisivat tai haluaisivat kolmannelta sektorilta. Kunnan palvelut ovat 
yksi osa sosiaalista verkostoa, joka antoi erittäin toivottua tukea ja apua autistilasten 
perheille. Tämä tuki oli omaishoidon tuen vapaapäivät. Aikaisemmissa tutkimuksissa 
tämä tukimuoto ei ole tullut näin vahvasti esiin. Tähän vaikuttaa oletettavasti se, missä 
päin Suomea tutkimus on tehty. Tähän tutkimukseen osallistuneet perheet asuvat kun-
nassa, jossa omaishoidon tuki kuluu järjestettäviin palveluihin. Omaishoidon tuki ei 
kuulu lakisääteisiin palveluihin vaan on harkinnanvarainen, joten kaikissa kunnissa 
omaishoidon tukea ei ole mahdollista saada.  
 
Haastattelu tutkimusmenetelmänä sopi mielestäni hyvin tähän tutkimukseen. Haastatte-
lun aikana voi esittää tarkentavia kysymyksiä, kuten tämän tutkimuksen haastatteluissa 
tein. Haastattelussa perheet voivat kertoa myös muita tutkimuksen kannalta oleellisia tai 
täydentäviä asioita, joita ei tulisi esiin lomakekyselyssä. Tutkimussuunnitelmaa tehdes-
säni pohdin myös lomakekyselyä, jotta olisin saanut aineistoa enemmän. Haastatellut 
kolme perhettä vaikutti mielestäni pieneltä aineistolta. Tutkimukseni ohjaajien kanssa 
asiaa pohdittuani, päädyin haastatteluun ja totesin kolmen perheen haastattelun olevan 
riittävä tähän tutkimukseen. Aikaisemmat tutkimukset, joita olen käyttänyt tämän tut-
kimuksen lähteinä, oli tehty osaksi haastattelumenetelmää käyttäen ja osaksi lomake-
kyselymenetelmää käyttäen. Näiden tutkimusten aineisto oli huomattavasti suurempi 




Tutkimuksen tavoitteena oli selvittää autistilapsiperheiden tuen ja avun tarpeita ja miten 
avun ja tuen saanti painottuu. Tutkimustulokset vahvistivat sitä ajatusta, että kunnan 
omaishoidon tuki auttaa ja tukee perheitä jaksamaan autistisen lapsen kanssa. Yhteis-
kunnan tuet ovat tarpeellisia perheille, joilla on erityistä tukea ja apua tarvitsevia lapsia. 
Kuntien tulisi ottaa tämä asia huomioon suunnitellessaan sosiaalitoimen palveluita. Tut-
kimusaineisto oli nähdäkseni sen verran pieni, että varsinaisesti uutta yleistettävää tietoa 
ei voida tästä tutkimuksesta todentaa. Tutkimus voi antaa mielestäni viitteitä eri tahoille, 
miten he voisivat parantaa tai kehittää palveluitaan.  
 
Tutkimustulosten hyödyntäminen olisi ymmärtääkseni mahdollista niin kolmannen sek-
torin kuin virallisen tahon osalta. Vaikka kolmannen sektorin tuki ja apu jäi tutkimustu-
loksissa vähälle, niin ajatukseni olisi, että juuri tämä taho olisi tärkeässä roolissa, jos he 
pystyisivät tarjoamaan perheille esimerkiksi heidän paljon toivomaansa lastenhoito apua 
perheiden kotiin tai keskitettynä johonkin pisteeseen. Järjestöillä on käytännön tietoa 
siitä, miten autististen lasten kanssa toimitaan. Mielestäni virallisen sosiaalisen tuen on 
enemmän kartoitettava perheiden sosiaalisia verkostoja ja tuettava perheitä käyttämään 
heidän apuaan. Tässä tuki olisi mahdollisesti taloudellista tukea, jota virallinen taho 
maksaisi lähipiirin henkilölle, kun tämä on ollut auttamassa perhettä vaikka lasten hoi-
dossa vanhemman käydessä kaupassa. Näkemykseni mukaan perheiden vanhempien 
olisi helpompaa pyytää apua ja tukea lähipiiriltä, kun he voivat sanoa, että viranomainen 
maksaa avusta. Jäin miettimään sitä, että miten seurakunta voisi tulla vastaan perheitä? 
 
Pohtiessani tutkimukseni eettisyyttä ja luotettavuutta voin todeta, että olen pyrkinyt kat-
somaan tutkimusta objektiivisesti niin tutkimuskirjallisuutta ajatellen kuin tutkimusai-
neistoa käsitellessäni. Tutkimuskirjallisuutta valitessani mielessäni on ollut kriteerit, 
jotka vaaditaan tutkimuskirjallisuudelta tai internet lähteiltä. Aikaisemmat tutkimukset, 
joita olen käyttänyt tässä tutkimuksessa, ovat olleet väitöstutkimuksia ja yksi pro gradu–
tutkimus. Nämä täyttävät nähdäkseni vaatimukset tutkimuksen lähteiksi. Tutkimusai-
neiston hankinnassa pyrin säilyttämään eettisyyden siten, etten vaikuttaisi haastatelta-
viksi suostuvien perheiden päätökseen osallistua tutkimukseeni. Halusin kuitenkin tuoda 
saatekirjeessä esiin sen, että olen perheille mahdollisesti tuttu aikaisemman työni kautta. 
Uskoin tämän tiedon tuovan luotettavuutta tulevaan haastattelutilanteeseen. Edelleen 
pohdin, kuinka luotettavana tutkimustuloksia voidaan pitää tutkimusaineiston pienuu-
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den vuoksi? Tutkimuksen analyysi oli minulle tämän tutkimuksen haastavin kohta. Mi-
nun oli todella vaikeaa saada kiinni siitä, mikä olisi sopivin tapa analysoida aineistoa ja 
mikä analyysi antaisi vastaukset tutkimuskysymyksiin. Tämän ongelman selvittämiseksi 
minun olisi varmasti ollut syytä tutkia erilaisia tutkimuksia ja lähdekirjallisuutta enem-
män. Haastattelurungon valmistumisen jälkeen olisi ollut hyvä tehdä esihaastattelu, 
mutta ajan puutteen vuoksi en sitä tehnyt. Esihaastattelussa olisi saattanut avautua jokin 
kysymys toisella tavalla, mutta käyttäessäni liitteenä olevaa haastattelurunkoa sain tut-
kimuskysymyksiini vastaukset. 
 
Sosiaalinen media vaikuttaa hyvin paljon kenen tahansa elämään, toisilla enemmän ja 
toisilla vähemmän. Sosiaalinen media on 2010-luvun ilmiö, joka kehittyy jatkuvasti. 
Tutkimukseni yhden perheen äiti käytti sosiaalista mediaa ja oli saanut sieltä mielestään 
tukea ja tietoa. Sosiaalisen median vaikutusta tuen antajana perheissä, joissa on erityistä 
tukea ja apua tarvitsevia lapsia, olisi mielestäni yksi jatkotutkimuksen aiheista. Lähipii-
rin puuttuminen tai sen passiivisuus perheiden tuen ja avun antajina jäin pohtimaan, 
mikä siihen voisi olla selitys. Aikaisemmissa tutkimuksissa ja tässä tutkimuksessa asiaa 
sivuttiin, mutta mikä on todellinen syy siihen, että lähipiiri ei osallistu aktiivisesti autis-
tilasten perheiden arkeen olisi myös jatkotutkimuksen aihe. 
 
Tämän tutkimuksen tekeminen on ollut pitkä prosessi, joka on ottanut ja antanut. Se 
opetti minulle pitkäjänteisen työn tekemisen, johon oli palattava ja jota oli luettava aina 
uudestaan ja uudestaan. Minulla on ollut tapana tehdä asiat viime hetkessä, mutta tämän 
työn tekeminen kesti kolme ja puoli vuotta mukaan laskien kandidaatin tutkielmani, 
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Olen Heidi Ahola-Kuosmanen ja opiskelen työni ohella Itä-Suomen yli-
opistossa, Kuopion kampuksella yhteiskuntatieteiden laitoksella. Pää-
aineeni on sosiaalityö.  
Olen tekemässä pro gradu –tutkielmaa, aiheesta ” Sosiaalisen verkoston 
tuki autististen lasten perheissä”.  
Tutkielmani aineisto koostuu autististen lapsiperheiden huoltajien haastat-
telusta. Toivon teidän osallistuvan tutkimukseeni.  
Saatte tämän kirjeen omaishoidon palveluohjaajan kautta, joka on valinnut 
teidät antamieni kriteereiden perusteella. Kriteerit ovat: perhe, jolla on au-
tismin kirjoon kuuluva alle 10 –vuotias lapsi.  
 
Olen aikaisemmin työskennellyt Kunnan omaishoidon palveluohjaajana, 
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA  
 
Tutkimuksen aihe on: Sosiaalisen verkoston tuki autististen lasten perheissä                               
Pyydän teitä osallistumaan tähän tutkimukseen, jossa tutkitaan autististen lasten perhei-
den lähiverkoston tukea. Lähiverkostolla tarkoitetaan tässä tutkimuksessa perheiden 
lähipiiriä esimerkiksi mummoja, kummeja, naapureita ja ystäviä.  
Perehdyttyänne tähän tiedotteeseen teillä on mahdollisuus esittää kysymyksiä tutkimuk-
sesta tutkijalta (yhteystiedot alla). Jos haluatte osallistua tutkimukseen, teiltä pyydetään 
suostumus osallistumisesta tutkimukseen (suostumus ohessa). 
 
Tutkimuksen tarkoitus 
Tämän tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa, millaisia tarpeita perheillä on arjessa, 
mitä apuja ja tukea he tarvitsevat sekä keneltä he saavat tarvitsemansa avun ja tuen. 
Tieto on tärkeää tietoa yhdistyksille ja kunnan viranomaisille, jotta he pystyisivät kehit-
tämään palveluitaan perheille, jotka apua ja tukea tarvitsevat. 
Tutkimuksen kulku 
Tutkimus on tarkoitus suorittaa tutkittavan perheen kotona. Tutkimus suoritetaan haas-
tatteluna. Tutkimus on kertaluontoinen, ja kestää noin 1–1,5 tuntia. Tutkimustilanne 
nauhoitetaan. 
 
Luottamuksellisuus, tietojen käsittely ja säilyttäminen 
Saatte tämän kirjeen omaishoidon tuen palveluohjaajan lähettämänä, joka on valinnut 
teidät omaishoidon tuen asiakastiedoista, tutkijalta saamiensa kriteereiden perusteella. 
Perheestänne kerättyä tietoa ja tutkimustuloksia käsitellään luottamuksellisesti henkilö-
tietolain edellyttämällä tavalla. Tutkija Heidi Ahola-Kuosmanen ei anna tietoja tutki-
muksen ulkopuolisille henkilöille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan niin, ettei 
yksittäisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.  
Tutkimustietoa ja tutkimuksen yhteydessä kerättyjä äänitteitä säilytetään tutkijan kotona 
raportin valmistumiseen asti, minkä jälkeen ne hävitetään. 
 
Vapaaehtoisuus 
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte keskeyttää tutkimuksen koska 





Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta korvauksia. Mikäli tutkimushaastattelut suo-
ritetaan muualla kuin tutkittavan kotona ja tutkittava perhe joutuu tulemaan sovittuun 
haastattelupaikkaan omalla kyydillä, josta koituu matkakuluja, näitä ei ole valitettavasti 
mahdollista korvata takaisin. 
Tutkimustuloksista tiedottaminen 
Kysymyksessä on Heidi Ahola-Kuosmasen sosiaalityö oppiaineen pro gradu –tutkielma, 
joten tuloksista saatte tietoa heti kun raportti on valmistunut. 
Lisätiedot 
Jos olette halukkaita osallistumaan tutkimukseen, pyydän teitä ystävällisesti ottamaan 
yhteyttä puhelimitse Heidi Ahola-Kuosmaseen tai alla olevaan sähköpostiin. Pyydän 
teitä myös esittämään mahdolliset tutkimukseen liittyvät kysymykset Heidi Ahola-
Kuosmaselle. 
 
Tutkijan yhteystiedot  
Heidi Ahola-Kuosmanen 








Haastattelut ovat osa Heidi Ahola-Kuosmasen pro gradu ‐tutkielmaa, jossa tutkitaan 
autististen lasten perheiden lähiverkoston tukea. Lähiverkostolla tarkoitetaan tässä tut-
kimuksessa perheiden lähipiiriä esimerkiksi mummoja, kummeja, naapureita ja ystäviä.  
 
Haastattelut ovat täysin luottamuksellisia ja aineisto analysoidaan ilman haastatteluun 
osallistuneen tunnistetietoja. Aineisto myös säilytetään ja hävitetään luotettavasti. Haas-
tatteluiden tulokset julkaistaan pro gradu ‐tutkielmassa, johon voit halutessasi tutustua 
ennen sen julkaisua. Tutkimusraportista ulkopuoliset eivät pysty tunnistamaan henkilöl-
lisyyttäsi. Haastattelu voidaan tehdä sinulle sopivimmassa paikassa ja se nauhoitetaan, 
jotta aineiston kerääminen ja analysointi olisi helpompaa. 
Haastattelun saa keskeyttää milloin tahansa ja tutkimuksesta saa jäädä pois milloin ta-
hansa ilmoittamalla asiasta Heidi Ahola-Kuosmaselle. 
 
Suostun tulemaan mukaan haastateltavaksi kyllä _____ ei _____ 
Haastattelun saa nauhoittaa   kyllä ____  ei _____ 
Haastattelua saa käyttää Heidi Ahola-Kuosmasen pro gradu ‐tutkielman aineistona 
              kyllä ____  ei _____ 
 
 
Paikka ja aika      ____________________________________________  
 





Lisätiedot: Heidi Ahola-Kuosmanen 
sosiaalityön pääaineopiskelija Itä-Suomen yliopisto   
nimi@sahkoposti.fi 
p. 040 1234567 
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Saitte muutama viikko sitten kirjeen minulta (omaishoidon palveluohjaa-
jan kautta, kuten tämänkin kirjeen), jossa toivoin teidän osallistuvan haas-
tatteluun liittyen pro gradu –tutkielmaani.  
Ymmärrän hyvin, että perheen arki on työn täyteistä, mutta toivon teidän 
jaksavan osallistua haastatteluun, joka vie noin 1 – 1½ h. Haastattelun teen 
teille sopivaan aikaan. Ymmärtääkseni Kunnan seudulla ei ole monia per-
heitä, jotka täyttäisivät tutkimukseni kriteerit: alle 10 –vuotias autismi 
diagnoosin saanut lapsi ja hänen perheensä. Tarvitsen vähintään kolme 
perhettä, jotta saisin tutkielmaani varten riittävän aineiston. Odotan edel-
leen näitä yhteydenottoja. 
 
Olen siis Heidi Ahola-Kuosmanen ja opiskelen työni ohella Itä-Suomen 
yliopistossa, Kuopion kampuksella yhteiskuntatieteiden laitoksella. Pää-
aineeni on sosiaalityö.  
Tutkielmani aineisto koostuu autististen lapsiperheiden huoltajien haastat-
telusta. Toivon teidän osallistuvan tutkimukseeni ja ilmoittavan minulle 
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1 ESITIETO KYSYMYKSET 
a) Keitä perheeseen kuuluu? 
b) Monta lasta perheessä on? 
c) Minkä ikäisiä perheen lapset ovat? 
d) Minkä ikäinen on autistinen lapsi? 
e) Minkä ikäisiä vanhemmat ovat? 
f) Mikä on perheen tilanne (työllisyys, sairaudet)? 
g) Perheen jäsenten harrastukset? 
 
2 TOIVEET 
a) Millaista apua ja tukea toivotte saavanne/ tarvitsette? 
 
3 LÄHIPIIRI 
a) Keitä kuuluu lähipiiriin? 
b) Mikä merkitys lähipiirillä on perheelle? 
c) Miten usein olette yhteydessä/tekemisissä lähipiirin kanssa? Miksi? 
d) Millaista apua ja tukea haluatte/haluaisitte lähipiiriltä? 
e) Mitä apua ja tukea tarvitsette arjen askareissa lähipiiriltä? 
f) Kuinka usein tarvitsette apua lähipiiriltä? 
g) Millaista apua ja tukea saatte lähipiiriltä? 
 
4 KOLMAS SEKTORI (järjestö, yhdistys) 
a) Kuulutteko johonkin yhdistykseen?   Miksi ette? 
b) Mikä merkitys kolmannella sektorilla on perheelle? 
c) Miten usein olette yhteydessä/tekemisissä kolmannen sektorin kanssa? 
d) Millaista apua ja tukea haluaisitte kolmannelta sektorilta? 
e) Mitä apua ja tukea tarvitsette arjen askareissa kolmannelta sektorilta? 
f) Kuinka usein tarvitsette apua kolmannelta sektorilta?  




5 VIRALLINEN TAHO (kunnan tuottamat palvelut) 
a) Saatteko tukea ja apua viralliselta taholta?  Miksi ette? 
b) Mikä merkitys virallisella taholla on perheelle? 
c) Miten usein olette yhteydessä/tekemisissä virallisen tahon kanssa? 
d) Millaista apua ja tukea haluaisitte viralliselta taholta? 
e)  Mitä apua ja tukea tarvitsette arjen askareissa viralliselta taholta? 
f) Kuinka usein tarvitsette apua viralliselta taholta? 
g) Millaista apua ja tukea saatte viralliselta taholta? 
 
6 MITÄ MUUTA HALUATTE KERTOA? 
 
